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Resumo

BAZZAN, Jéssica Stragliotto. Processo de Adaptacdo de Familiares de Criancas
Internadas em Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica. 2018. 156 p. Dissertacéo
(Mestrado) - Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem. Universidade Federal
de Pelotas, Pelotas.

Diante da internacdo de uma crianca em uma Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica os familiares passam por um processo adaptativo, desenvolvendo
mecanismos adaptativos provenientes de cada situacdo em que foram expostos, 0s
quais implicardo em todo seu comportamento individual buscando a melhor forma
para vivenciar a internagdo em Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica. Esta
pesquisa teve por objetivo: conhecer o processo de adaptacdo de familiares ao
vivenciar a internacdo da crianca em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica.
Metodologia: Trata-se de um estudo descritivo, exploratério de abordagem
qualitativa. Os participantes foram 13 familiares de criancas que deram da Unidade
de Terapia Intensiva Pediatrica, em um hospital de ensino no sul do Brasil, nos
meses de junho a julho de 2017. Os dados foram organizados e analisados
conforme a proposta de Braun e Clarke (2006) e interpretado por meio do referencial
tedrico: A teoria da enfermagem — O modelo adaptacdo de Roy (2009). Resultados:
As entrevistas foram categorizadas, elaborando-se duas tematicas para a
apresentacdo em forma de artigo: O primeiro artigo intitulado ‘O processo de
adaptacdo familiar a hospitalizacdo infanti em Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica’ tem como temas ‘Impacto a interacdo infantii em Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica’ e ‘Mecanismos de adaptacdo de familiares a internacdo em
uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica’. E o segundo artigo intitulado:
‘Sistemas de apoio na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica: perspectiva dos
familiares’ e suas categorias: ‘A familia e os amigos como sistema de apoio’, ‘Os
componentes familiares de outras criangas internadas como sistema de apoio’, ‘A
equipe de saude como sistema de apoio’, ‘A espiritualidade como sistema de apoio’.
Compreende-se que familia vivencia o processo de adaptacdo durante a internacao
de crianca em uma UTIP, desenvolvendo mecanismos de adaptacdo frente aos
impactos que sofrem em ver a crianca ligada a dispositivos tecnoldgicos e exposta a
todo o tratamento. Além disso, os familiares desenvolvem sistema de apoio como
mecanismos de adaptacdo proporcionando a eles um apoio muatuo para o
enfrentamento da situacdo. ConsideragcOes Finais: Portanto, o estudo permite
refletir acerca das acdes profissionais frente as familias, indicando estratégias que
os profissionais da salude possam vir a adotar, favorecendo que estas vivéncias
sejam mais produtivas e menos traumaticas. Assim, aproveitando esse periodo para
construir com as familias interacbes positivas, permitindo-lhes ser criativas,
expressar-se, atribuir significados a suas experiéncias e adquirir Nnovos
conhecimentos promovendo, assim, a saude familiar e, principalmente, a saude da
crianca.

Palavras chave: Adaptacdo, Familia, Internacdo Infantil, Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica, Teoria da enfermagem, Callista Roy.



Abstract
BAZZAN, Jessica Stragliotto. Process of Adaptation of Families of Children Interned
in a Pediatric Intensive Care Unit. 2018. 156 p. Dissertation (Master degree) -
Nursing Graduate Program. Federal University of Pelotas, Pelotas.

Before the hospitalization of a child in a Pediatric Intensive Care Unit, the family
members undergo an adaptive process, developing adaptive mechanisms from each
situation in which they were exposed, which will imply in all their individual behavior
seeking the best way to experience hospitalization in Pediatric Intensive Care Unit.
The objective of this research was: to know the process of adaptation of family
members when experiencing the hospitalization of the child in a Pediatric Intensive
Care Unit. Methodology: This is a descriptive, exploratory study with a qualitative
approach. Participants were 13 relatives of children who gave the Pediatric Intensive
Care Unit in a teaching hospital in southern Brazil from June to July 2017. Data were
organized and analyzed according to Braun and Clarke (2006) ) and interpreted
through the theoretical reference: Nursing theory - The adaptation model of Roy
(2009). Results: The interviews were categorized, elaborating two themes for
presentation as an article: The first article entitled "The process of family adaptation
to child hospitalization in Pediatric Intensive Care Unit' has as its themes' Impact on
child interaction in Unity Pediatric Intensive Therapy 'and’ Mechanisms of adaptation
of family members to hospitalization in a Pediatric Intensive Care Unit '. And the
second article entitled: 'Support systems in the Pediatric Intensive Care Unit: family
perspective' and its categories: 'Family and friends as a support system', 'Family
components of other children hospitalized as a support system', 'The health team as
a support system’, 'Spirituality as a support system'. It is understood that the family
experiences the process of adaptation during the hospitalization of children in a
PICU, developing mechanisms to adapt to the impacts they suffer in seeing the child
linked to technological devices and exposed to all treatment. In addition, family
members develop support systems as adaptation mechanisms, providing them with
mutual support to cope with the situation. Final Considerations: Therefore, the
study allows to reflect on the professional actions towards the families, indicating
strategies that the health professionals can adopt, favoring that these experiences
are more productive and less traumatic. Thus, taking advantage of this period to build
positive interactions with families, allowing them to be creative, to express
themselves, to attribute meanings to their experiences and to acquire new
knowledge, thus promoting family health and, above all, child health.

Key words: Adaptation, Family, Child Intervention, Pediatric Intensive Care Unit,
Nursing theory, Callista Roy
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Apresentacao

A presente dissertacao foi elaborada como requisito parcial para obtencao
do Titulo de Mestre em Ciéncias do Programa de PoOs-graduacdo de Mestrado em
Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas — UFPel. O projeto foi
desenvolvido na area de concentracdo Praticas Sociais em Enfermagem e Saude e
Linha de pesquisa: Epidemiologia, Praticas e cuidado na saude e enfermagem.
Trata-se de um estudo descritivo, exploratorio com abordagem qualitativa, tendo
como referencial tedrico: Teoria de enfermagem - O modelo de Adaptacdo de Roy
(2009).

O mestrado foi realizado na cidade de Pelotas/RS, tendo inicio no més de
marco de 2016 e conclusdo em fevereiro de 2018. Conforme o regimento do
Programa, esta dissertacdo é composta das seguintes partes:

| Projeto de Pesquisa: Qualificado no més de Maio de 2017. Esta verséo inclui as
modificacbes que foram sugeridas pela banca examinadora no exame de
qualificagéo.

Il Relatério do Trabalho de Campo: Relata o caminho percorrido pela mestranda
para coleta e analise dos dados, elaboracdo dos artigos de sustentacdo do mestrado
e finalizacédo da dissertacao.

[ll Artigo de sustentacéo da dissertacao:

Primeiro artigo intitulado: O processo de adaptacdo familiar a hospitalizacao
infantil em Unidade de Terapia Intensiva. Esse artigo sera submetido a publicacéo

na Revista da Escola de Enfermagem da USP.

Segundo Artigo intitulado: Sistemas de apoio na Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica: perspectiva dos familiares. Esse artigo sera submetido a publicacéo

na Revista Brasileira de Enfermagem.

Ambos artigos seréo submetidos apds a defesa da dissertagéo.
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1 Os caminhos que me levaram a realizagdo do estudo

Ao relembrar minha trajetéria pessoal e profissional exponho minha motivagéo
em estudar e investir no cuidado a crianca e familia que vivencia o processo de
hospitalizacdo infantil. Em minha vivéncia, quando crianga, estive na condicdo de
paciente em (re) internacdes, trago viva em minha memdria as circunstancias as
quais levaram ao processo de hospitalizacdo, lembrancas de como fui atendida, de
como fui tratada pela equipe de saude e 0 modo com que minha familia reorganizou
seu cotidiano, unindo seus membros em um sistema de apoio, para que assim
conseguisse se adaptar ao periodo que estavamos vivenciando.

Durante as hospitalizagbes percebi a importancia do cuidado integral e efetivo
a crianca e sua familia, de modo que eles se sintam acolhidos e protegidos pelos
profissionais e demais redes de apoio. Assim, tornou-se possivel que o processo de
adaptacao dos familiares nao fosse vinculado ao sofrimento e, sim, considerado um
periodo de esperanca para todos.

Destaco a relevancia dos sistemas de apoio no processo de hospitalizacéo
gue vivenciei, pois foram a base fundamental para o enfrentamento e adaptacdo ao
processo vivenciado. Sobre essa 6tica Nobrega (2010) descreve que toda vez que a
familia € amparada, socorrida, auxiliada por pessoas que estdo disponiveis em
certos momentos da vida, estdo recebendo o apoio social necesséario e essencial
para suprir as suas necessidades, momentaneamente.

Em minha trajetéria profissional, atuando em uma Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica (UTIP), acompanhei inimeros familiares durante o processo de
hospitalizacdo infantil, em que pude perceber suas angustias, expressas tanto
verbalmente, quanto estampadas em suas faces que remetiam o medo e a
preocupacdo com a saude da crianca. Presenciei diversos mecanismos de
adaptacao para o enfrentamento do adoecimento e internacéo infantil. Compreendi

empiricamente que cada familia utiliza os meios disponiveis para se adaptar a



internacdo de um de seus membros, principalmente quando esse € uma crianga,
qgue a priori ndo deveria adoecer, uma vez que, ndo se espera/imagina que uma
crianca va ficar doente e precisar ser hospitalizada, muito menos, hospitalizada uma
unidade de terapia intensiva.

A hospitalizacao infantil, sobretudo quando essa ocorre em uma UTIP,
configura-se para a familia como um momento de muito estresse e temor, visto que,
€ comum que a familia relacione a internacdo em UTI com a proximidade da morte
(HAYAKAWA; MARCON; HIGARASHI, 2009). Nessa conjuntura, pode-se dizer que
a familia entra em um mundo novo, em que tem aflorados diversos sentimentos
como o0 medo, a ansiedade e a culpa, necessitando ser compreendida e considerada
parte do processo de internacéo da crianca (PEGO; BARROS, 2017).

Compreender que a familia também é objeto de cuidado da enfermagem é
fundamental quando se almeja cuidar da crianca hospitalizada. Para tanto, a
enfermagem necessita ressignificar a préatica cotidiana do cuidado valorizando e
respeitando as particularidades da diade crianca/familia.

Em minhas vivencias profissionais, estabeleci vinculos, por intermédio de uma
relacdo de confianca e solidariedade com os familiares perante suas inquietacoes.
Tal vinculo me fez compreender suas preocupacdes quanto a hospitalizacdo, aos
procedimentos dolorosos, diagndsticos e tratamentos incompreendidos, ao ambiente
desconhecido longe do lar, sua organizacéo financeira, suas necessidades de apoio
aos males que vivenciam e a necessidade da centralizacdo do cuidado, em todo o
contexto que permeia o processo de hospitalizagéo infantil.

Deste modo, ao iniciar o mestrado no Programa de POs graduagdo em
Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas, fui instigada a estudar a tematica
de modo a expor o processo de adaptacdo das familias/cuidadoras de criancas
hospitalizadas. Para tanto, € necessario compreender os sentidos e significados
atribuidos ao momento vivido e, assim poder, propor um cuidado integral aos olhos

daqueles que recebem o cuidado.



2 INTRODUCAO

A infancia é um periodo muito importante na vida de qualquer individuo. E
nesta fase que o ser humano constréi sua relacdo com o proprio corpo e com o
mundo externo por meio de suas vivéncias pessoais, familiares e sociais. Esse
periodo € marcado pelas atividades fisicas intensas, sendo que estas sao
necessarias para que a crianca possa explorar e conhecer o ambiente a sua volta e
assim, consequentemente, crescer e aprimorar seu conhecimento sobre si e sobre
mundo (OLIVEIRA, 2009).

A primeira vivéncia do ser humano acontece em familia, independentemente
de sua vontade ou da constituicdo desta. E a familia que Ihe d4 nome e sobrenome,
que determina sua estratificacdo social, que lhe concede o bi6tipo especifico de sua
raca, € ela que faz a crianca se sentir, ou ndo, um integrante desse grupo social.
Portanto, a familia € o primeiro espaco para a formacéo psiquica, moral, social e
espiritual da crianga, sendo seu primeiro universo de relagdes (SOUZA, 2012). “O
ser humano constréi-se na relacdo com o outro e com o mundo, desvelando o0s
significados da dimenséao existencial, ao longo do processo evolutivo, do nascimento
a morte” (MOTTA, 2004, p. 153).

A crianca, desde seu nascimento, ocupa um espaco dentro da familia. E nela
gue se encontram 0s primeiros e ensinamentos, que refletirdo e perduraréo por toda
vida adulta, permitindo que seus membros se desenvolvam em todos 0s aspectos,
de forma integral (SOUZA, 2012). E reconhecido que a primeira relacdo humana de
uma crianca € a pedra fundamental sobre a qual se constréi a sua personalidade
(BOWLBY, 2002). Nessa conjuntura, a saude psicoldgica da pessoa é construida
por um ambiente facilitador, em um primeiro momento por uma mae que reconhece
a dependéncia inicial do filho e se adapta a ela, permitindo & criangca o
estabelecimento de um vinculo de confianga, possibilitando o processo de
integracao da personalidade (WINNICOTT, 1975; 1988)

Nessa perspectiva a familia na construcao social da crianca € inegavel. Ela
pode atuar como um ambiente estimulador do crescimento e desenvolvimento ou
como um ambiente que Ihe oferece riscos (ANDRADE et al.; 2005 MILBRATH,

2008). Todavia, indiferentemente do meio em que esta inserida a crianga no
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decorrer de seu desenvolvimento, também pode vivenciar periodos de doenga, 0
gue, muitas vezes, pode ocasionar a hospitalizacdo (OLIVEIRA, 2009).

O adoecimento pode representar uma ruptura nos padrbes esperados de
desenvolvimento, ao acontecer na infancia, ele se torna ainda mais inesperado, e
todos os envolvidos podem sentir angustia e apreenséo. Além disso, o processo de
doenca da crianca € um fendbmeno indesejado, ndo acometendo unicamente a
crianca e, sim, a toda sua familia e ao circulo social em que vive (SACCOL; FIGHERA;
DORNELES, 2007).

Deste modo, o adoecimento e, em consequéncia, a internacdo hospitalar
ganham maiores dimensdes associados ao medo da morte, estresse e remanejos
necessarios no contexto familiar (SACCOL; FIGHERA; DORNELES, 2007). A doenca na
crianca € um fator que gera uma desorganizacao na estabilidade familiar, o processo
de adoecimento infantil leva a um redimensionamento de suas atitudes, decisdes
dentro do ambito familiar, seus valores, crencas, acdes passam a ser (re) analisados
(MOTTA et al, 2011).

A internacdo hospitalar da crianca pode se configurar como uma experiéncia
potencialmente traumética, tanto para ela quanto para a sua familia, sendo
vivenciada com medo e inseguranga (GOMES; XAVIER; PINTANEL, 2015). Com
isso, evidencia-se que as familias tém dificuldades em lidar com os desafios trazidos
pelo enfrentamento da hospitalizacdo (RUMOR; BOEHS, 2013).

A familia passa a viver outras dimensfes do existir, a facticidade existencial
da doencga, ingressa no mundo do hospital, do cuidado profissional,
precisando abrir méo, por vezes, do cuidado familiar, o que gera medos e
insegurancas, e necessita reconstruir-se, para enfrentar esse novo mundo
(MOTTA et al., 2011, p. 74)

A presenca da familia na unidade de internacdo pode influenciar o estado
emocional da crianca, transmitindo-lhe forca, seguranca e tranquilidade, fazendo
com que esta se recupere de forma mais rapida e, com isso, fique menos tempo
internada (DITTZ, 2009). No entanto, vivenciar o processo de doenca da crianca
durante sua internagdo compromete e provoca mudancgas na rotina e na estrutura da
vida familiar (MARIANO et al., 2011).

O processo de hospitalizacdo da crianca pode estar relacionado a inUmeras
situacdes e gerar novas necessidades sociais, fisicas e afetivas em decorréncia do

medo e ansiedade gerados pela situagéo vivida. Para a familia, a doenca apresenta-
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se como um fator desorganizador do seu viver, gerando estranheza, alterando suas
percepcdes e emogOes e afetando sua capacidade de compreender o vivido
(GOMES et al., 2013).

E essencial que a familia permaneca proxima a crianca durante a
hospitalizagdo, sendo esta permanéncia um fator central na constituigdo do
desenvolvimento infantii  (CHIATTONE, 2012). Uma vez que, o medo do
desconhecido diminui as habilidades da crianca para lidar com essa nova
experiéncia. Essa situacdo torna-se ainda mais grave, caso a crianca venha a
permanecer sozinha, acreditando ter sido abandonada pelos pais (FAQUINELLO;
COLLET, 2003).

Acredita-se que durante a internacdo hospitalar infantil todo o sistema familiar
é afetado, na tentativa incessante de protecdo a crianca, nos momentos de dor,
ansiedade e medo, a familia se reorganiza para a realizacdo do cuidado se deixando
em segundo plano. No entanto, identifica-se que para o cuidado integral a crianca é
de extrema importancia que a familia também esteja em destaque e que suas
incertezas e dificuldades sejam solucionadas, visando também seu cuidado.

Sobre essa Otica, destaca-se que a complexidade que concerne a internagao
hospitalar infantii vem revestida de nuances de maiores propor¢cbes quando a
internacdo ocorre em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP), tendo em
vista que esse ambiente remete a uma maior gravidade do quadro clinico,
despertando nas familias a possibilidade de finitude da crianca, essas
compreensdes fazem aflorar diversos sentimentos como medo, ansiedade e
frustracao.

Geralmente, quando a crianca €é internada em uma UTIP, ela e seus
familiares ndo estao preparados psicologicamente para a hospitalizacdo. Na maioria
das vezes, a crianca vai para essa ala de cuidados, devido a uma intercorréncia, que
pode implicar em risco de vida (CECCIN; CARVALHO, 1998).

A internacao intensiva exige que os familiares tenham um acolhimento
especial por parte da equipe da saude, fazendo com que se sintam seguros e
confiantes no tratamento a ser oferecido as criancas. Portanto, € fundamental que a
equipe de saude consiga acolher a familia de forma comprometida e solidaria, pois

as atitudes positivas irdo gerar sentimentos positivos na prépria familia, o que
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resultara em beneficios para a crianca, familia e equipe de saide (GUIMARAES;
MONTICELLI, 2011)

A UTIP é entendida como um ambiente desconhecido, no qual a crianca se
encontra restrita a inUmeras atividades e, devido a complexidade que a unidade
exige, configura-se como um gerador de estresse a crianca e a familia. Um dos
problemas encontrados € a quantidade de barulho gerado por monitores, alarmes de
respiradores, bombas infusoras, conversas, entre outros. Além disso, a luminosidade
também €& descrita como estressor, visto que a luz natural ndo adentra no ambiente,
isso prejudica a diferenciacdo do dia para noite pelo paciente, bem como o sono do
mesmo e dos familiares que o acompanham (OLIVEIRA, 2012).

Estar doente, em qualquer lugar, ja é classificado como uma experiéncia ruim,
porém quando isso ocorre em uma UTIP pode acarretar danos psicolégicos, tanto
para a crianca quanto para a familia, devido a falta de privacidade, a falta de
acolhimento, a existéncia outras criancas na mesma situacao ou situacdes piores,
ao barulho incessante, e também ao foco do tratamento ser na patologia e ndo na
integralidade da crianca (OLIVEIRA, 2012).

Com a internacdo da crianca na UTIP a familia passa por um processo de
adaptacao a essa situacao, para conseguir suprir as necessidades da crianca e suas
proprias. Entretanto, o modo como cada familia ir4 lidar com a situagdo dependera
das suas experiéncias prévias, crencas, valores de cada um dos seus integrantes e
a influéncia e o espaco que ocupam e desenvolvem na sua rede organizacional
(MOTTA etal., 2011).

Segundo Roy (2009) o processo de adaptacdo se define pela resposta
adaptavel que promove integralidade da pessoa, modificando sua forma de
sobrevivéncia, crescimento, reproducdo e dominio e também as respostas
ineficazes que por outro lado, ndo promovem a integralidade, nem contribuem para
0os objetivos da adaptacéo. Isto €, podem ameacar a sobrevivéncia da pessoa, 0
crescimento, a reproducéo ou o dominio (ANDREWS; ROY, 2009).

Diante do processo de adaptacado, pode-se dizer que a familia vivenciara cada
evento a partir dos significados que ela atribui a esse (WERNET, 2008) reagindo e
adaptando-se as adversidades. Assim, as repostas obtidas pelos sujeitos, sejam

elas adaptativas ou ineficazes, terdo repercussoes no todo, influenciando toda a teia
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de inter-relacdes que compdem o sistema familiar. Essa situagdo é explicada pela
Teoria Geral dos Sistemas em que “todas as variaveis no sistema estao interligadas,
a rigidez em uma delas afetard também as outras, e a perda da flexibilidade
propagar-se-a por todo o sistema” (CAPRA, 2006 p. 256).

Dessa forma, cada individuo esta interligado com o todo, cada resposta
influenciard na forma como o todo ira se adaptar a nova situacdo (MILBRATH,
2008). Portanto, perante cada novo fato que apresenta-se para o individuo, ele tera
novas acdes definidas como comportamento, que esta diretamente ligado as
circunstancias especificas que os atingem (ANDREWS; ROY, 2009), por exemplo, o
impacto da internacao infantil para os familiares. Assim, para avaliar o processo de
adaptacado olha-se para o comportamento individual diante dos objetivos gerais da
adaptacdo (ANDREWS; ROY, 2009).

2.1 Justificativa

O presente estudo justifica-se, uma vez que, para cuidar da crianca
hospitalizada na UTIP e sua familia é fundamental conhecer o processo de
adaptacdo dos familiares de criancas internadas em uma UTI Pediatrica e suas
interdependéncias. Este conhecimento tem um papel fundamental para o
planejamento da assisténcia de enfermagem no cuidado integral a seus
componentes. Nesse contexto serda possivel aos profissionais de enfermagem
podem minimizarem as dificuldades e reavaliar suas estratégias de acéo,
promovendo desta forma um cuidado efetivo, humano e qualificado ao binémio
familia e crianca. E importante que se realizem estudos que busquem conhecer a
forma como acontece 0 processo adaptativo e facilitar a compreensao dos
profissionais a praticas voltadas para o cuidado da familia no hospital, minimizando
0 impacto desta em suas vidas.

Sob esse prisma, o presente estudo é relevante para que se compreenda a
forma como os familiares se encontram diante do processo de adaptacdo a
hospitalizagéo infantil, pretende-se colaborar para que os diversos profissionais da
area de saude — principalmente os que atuam diretamente no ambito hospitalar —

possam identificar maneiras diferentes e mais efetivas para a utilizagcdo de seu



14

trabalho junto aos familiares e criangas que passam por esse processo de
adoecimento e hospitalizacao.

Socialmente, o processo de adaptacdo a hospitalizacdo infantil ajudaria a
difundir novos conceitos de humanizacéo e cidadania, buscando também mostrar a
necessidade de novas politicas publicas que tratem do tema e valorizem a infancia
e, com isso, modificar as caracteristicas da atuacao hospitalar. Assim, por
entender que a internacdo hospitalar pode ser causadora de traumas, medos e
aflicbes, tanto para a crianca quanto para seus familiares, a questdo que norteara
este estudo serd: Como ocorre o processo de adaptacdo de familiares ao vivenciar a
internacdo de criangas em uma Unidade de Terapia Intensiva pediatrica? Como
pressupostos do estudo tém-se:

A) A familia desenvolve mecanismos de adaptacdo durante o periodo de
internacdo na UTIP.

B) A familia utiliza a formacao dos sistemas de apoio para desenvolver uma
resposta adaptativa durante a internacao da crianga na UTIP.



3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Conhecer o processo de adaptacédo de familiares ao vivenciar a internacdo da

crianca em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica.

3.2 Objetivos Especificos

Descrever a experiéncia da familia ao vivenciar a internacdo da crianca na
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica.

Descrever 0os mecanismos de adaptacdo utilizados pelos familiares ao
vivenciarem a internagéo da crianca na Unidade de Terapia Pediatrica

Identificar os sistemas de apoio utilizados pelos familiares para o processo de

adaptacao a internacao da crianca na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica



4 REVISAO DE LITERATURA

Neste capitulo, reinem-se subsidios que contribuirdo para a interpretacdo das
informacdes e sustentacdo da questdo de pesquisa e objetivos. Além disso, tornara
possivel uma melhor compreenséo do universo estudado.

O primeiro subcapitulo contempla o desenvolvimento e crescimento infantil no
contexto familiar, dando continuidade com os novos arranjos familiares. O segundo
subcapitulo aborda o processo de hospitalizacéo infantil inclui a Hospitalizacdo em
Unidade de Terapia Intensiva, adaptacao familiar ao cotidiano durante a internagao
hospitalar infantil, a adaptacdo ao ambiente hospitalar pelos familiares de criancas
internadas; a adaptacdo familiar aos procedimentos, diagndstico, tratamento da
crianca hospitalizada e a falta de informagéo sobre o processo de hospitalizagao; a
adaptacao familiar referente aos recursos financeiros e as normas rigidas da UTIP
durante a hospitalizacdo infantil, sistemas de apoio para adaptacdo a internacao
infantil, e o cuidado centrado na familia: uma forma de facilitar o processo de

adaptacao a internacao infantil.

4.1 Desenvolvimento e crescimento infantil no contexto familiar

O conceito de desenvolvimento € amplo e refere-se a uma transformacédo
complexa, continua, dindmica e progressiva, que inclui, além do crescimento,
maturacdo, aprendizagem, aspectos psiquicos e sociais (RAPPAPORT, 1981).
Assim, ele apresenta-se de formas distintas, explicadas através do desenvolvimento
fisico, cognitivo e psicossocial, como uma maneira de facilitar o estudo do
desenvolvimento humano, mas tais aspectos estdo interligados e influenciam-se
mutuamente durante a vida do individuo (BRASIL, 2002).

No desenvolvimento infantil, considera-se fundamental nos primeiros anos de
vida, a interacdo entre heranca genética e influéncias do meio em que a crianca vive
(SHONKOFF, 2012). Desta forma, o desenvolvimento caracteriza-se como o

aumento da capacidade do individuo em realizar fun¢des cada vez mais complexas.
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Durante a infancia esse processo se inicia na vida intrauterina e envolve o
crescimento fisico, a maturacdo neurolégica e a construgcdo de habilidades
relacionadas ao comportamento, visando tornar a criangca competente para
responder as suas necessidades e as do meio no qual esta inserida (MARCONES et
al., 1991; MIRANDA; RESEGUE; FIGUEIRAS, 2003).

Os cuidados familiares e, principalmente, os maternos preparam 0 ser
humano para a vida em sociedade. O crescimento e o desenvolvimento infantil
dependem em grande parte dos cuidados recebidos durante a infancia. O cuidado
dispensado as necessidades vitais como alimentacdo, estimulacdo, compreensao e
afeto, permitem que a crianga tenha a oportunidade de crescer e se desenvolver,
superando, por vezes, suas proprias potencialidades (GRIPO, 2007; MILBRATH,
2008).

Segundo Bowlby (2009), para que a crianca tenha um desenvolvimento
saudavel é necessario que haja uma relacdo afetiva, intima e continua dela com a
mae?! durante os primeiros anos de vida, sendo um bom relacionamento entre méae e
filho na infancia imprescindivel para a saide mental do individuo adulto.

Nos primeiros anos de vida, a crianca depende das ligacGes familiares para
crescer. Ela carece de cuidados com o corpo, com a alimentagcdo e com a
aprendizagem. Contudo, nada disso € possivel se ela ndo encontrar um ambiente de
acolhimento e afeto (OLIVEIRA; COLLET, 1999).

A comunicacéo entre pais e filhos, o dialogo, as vivéncias de atitude, de amor
e respeito, os valores, as regras sociais sdo de suma importancia para a formacao
da personalidade, do carater, como também na aprendizagem, condicdo para
crescimento pessoal e profissional (SOUZA, 2012).

O ambiente familiar € o ponto primério da relacdo direta com seus membros,
em gue a crianga cresce, atua, desenvolve e exp0e seus sentimentos, experimenta
as primeiras recompensas e puni¢des, a primeira imagem de si mesma e seus
primeiros modelos de comportamentos — que vao se inscrevendo no interior dela e
configurando seu mundo interior. Isto contribui para a formagdo de uma ‘base de

personalidade’, além de funcionar como fator determinante no desenvolvimento da

L Bowlby (1984) se refere a mae como uma presenca essencial para os primeiros anos de vida
por ser considerada a figura principal de apego para a crianga.
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consciéncia, sujeita a influéncias subsequentes (SOUZA; JOSE FILHO, 2008).
Assim, pode-se observar, o quanto as ligacdes familiares e emocionais s&o
necessarias para o desenvolvimento da natureza humana, ja que uma crianca, na
maioria das vezes, experimenta relacdes primarias a fim de desenvolver empatia por
outras pessoas, bem como seguranca psicoldgica basica.

Durante os dois primeiros anos, um aspecto muito importante do
desenvolvimento é o afeto, caracterizado no apego, que € o vinculo afetivo basico. A
crianca estabelece o vinculo com as pessoas que interagem com ela de forma
privilegiada, com caracteristicas de condutas, representacdes mentais e sentimentos
(BRASIL, 2012).

Este vinculo também chamado de apego € conceituado por Bowlby (2009)
como um senso de seguranca a alguém que a crianca esta estreitamente ligada.
Esta seguranca se caracteriza pelo apego-cuidado que é baseado em um tipo de
vinculo social dos relacionamentos entre pais e filhos. Além disso, do vinculo de
apego derivam-se 0s comportamentos que possibilitam ao individuo conseguir
manter a proximidade em relagcdo a uma figura de apego, ou seja, um individuo
claramente identificado, considerado mais apto para lidar com o mundo, por
exemplo, a relagdo pai-filho-méae. Sorrir, fazer contato visual, chamar, tocar, agarrar-
se, chorar, ir atras sdo alguns desses comportamentos.

Cabe ressaltar que a crianca seleciona a sua figura principal de apego, e
essa, de forma geral em todas as culturas, é sua mae, pai, irmados mais velhos e até
avos. Entretanto, a figura principal de apego e as tantas outras figuras que a crianca
podera ou ira se ligar dependera de quem cuida dela e da composi¢édo da familia em
que ela vive (BOWLBY, 2002)

O vinculo afetivo é definido como um lago com a figura principal de apego, o
individuo é considerado Unico e ndo pode ser trocado por nenhum outro, na maioria
dos casos é definida como figura principal a mée. O apego relaciona-se com uma
subvariedade do vinculo afetivo, no qual o senso de seguranca de alguém esti
estreitamente ligado ao relacionamento. Os vinculos afetivos e 0s apegos sao
estados ou representacdes internas e sua existéncia pode ser observada através

dos comportamentos de apego (BOWLBY, 2002).
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O processo de formacédo de vinculo € intersubjetivo entre a crianca e a figura
principal de apego, que se desenvolve no contexto de relacionamentos de apego
seguro, facultando a crianca a possibilidade de alcancar a regulacdo e o controle
das proprias emocOes, desenvolvendo a seguranca interna, a autoestima e a
autonomia (FONAGY, 1999). Tal aquisicdo equipa a crianga para enfrentar
realidades familiares e sociais algumas vezes muito duras.

Na realidade familiar acumula-se evidéncias de que as pessoas sao mais
felizes e mais capazes de desenvolver seus talentos quando sentem-se seguras,
pelo fato, de saberem que por tras delas existe uma seguranca, pessoas que
estardo ao seu lado em caso de ela estar passando alguma dificuldade. A pessoa
gue se confia é a pessoa de ligacdo (BOWLBY, 2006), por exemplo, a ligacéo entre
mae e filho.

A relacdo mae e filho se denomina como a primeira relagdo humana de uma
crianga, a pedra fundamental sobre a qual se edifica sua personalidade e como esse
vinculo influenciara durante toda a sua vida (BOWLBY, 2006). No entanto, existem
estressores que poderdo vir a quebrar esse vinculo como em uma internacao
hospitalar prolongada, ameaca de abandono, ameaca por parte dos pais de nao
amar. Deste modo, qualquer uma dessas situacdes pode levar a crianga a viver em
constante ansiedade e ter baixo linear de ligagdo (BOWLBY, 2006).

Destaca-se que a familia também desenvolve um papel importante nas
formas de representacdo do mundo exterior, pois é através dela que se da a
insercdo do sujeito neste mundo e onde comeca a apreensdo do conjunto de
determinacdes — processo este que lhe possibilita viver o universal de forma
particular e, neste movimento, construir-se (SOUZA; JOSE FILHO, 2008).

A familia é a unidade priméria do cuidado, pois nela encontra-se 0 espaco
inicial de interrelacdo, troca informacdes, apoio mutuo, busca e mediacdo de
esforgos para amenizar e ou solucionar problemas. Dessa forma, evidencia-se que a
cultura familiar é determinada pelo conjunto de principios implicitos e explicitos que
norteiam o individuo em sua concepc¢do de mundo, maneira de sentir, experiéncia e
se comportar (SILVA; CORREIA, 2006).

Ainfluéncia que a vida familiar exerce sobre as criangas ndo se

restringe  apenas a lhes oferecer modelos de comportamento, mas também ao
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desenvolvimento moral dessas. Deste modo, o estilo familiar, os padrdes de
punicdo, o sistema de crenga, os valores, a forma como estdo estruturadas e o
modo como as criancas sao tratadas, sdo elementos que tém impactos importantes
no desenvolvimento das habilidades sociais (VIEIRA et al., 2015).

Neste contexto, Viera et al. (2015) afirmam que familias agressivas e
restritivas tendem a formar criancas com manifestagdo comportamental de
isolamento social, de dependéncia e habilidade reduzida para solucionar problemas.
Por outro lado, as familias protetoras tendem a formar criancas inibidas,
dependentes com baixa autoconfianga, baixa autoestima e timidas. J& as familias
qgue incentivam seus filhos nas suas atividades, que compreendem e 0s encorajam
para progredir tendem a formar criangcas mais fortes e confiantes para superarem
suas dificuldades.

Burgess e Conger (1978) realizaram um estudo comparativo as interacdes em
familias maltratantes (abusivas e negligentes) e familias ndo maltratantes. Nesse
estudo puderam verificar que o primeiro grupo apresentava baixos indices de
interacdo e mais agressividade nos contatos verbais e fisicos comparativamente ao
segundo grupo. Este tipo de interacdo parece influenciar o tipo de vinculacéo
experienciado pelas criancas.

Dentro do contexto familiar, todo individuo tem uma posicdo, ou status, na
estrutura familiar e papéis culturalmente ou socialmente definidos. Toda a familia
tem também suas proprias tradigdes, valores e estabelece seus préprios padrées de
interac&o, dentro e fora do grupo. Ela determina as experiéncias que os filhos devem
ter, aquelas das quais eles devem ser protegidos e como cada uma destas
experiéncias atendem as necessidades dos membros da familia.

Considerando-se todos os aspectos mencionados até entdo, ressaltam a
importancia da familia em proporcionar ambiente social e psicolégico favoravel ao
desenvolvimento da crianca e a promocao de sua saude mental, uma vez que tais
fatores influenciam mais do que as caracteristicas intrinsecas do individuo
(HALPERN; FIGUEIRAS, 2004). Além disso, a familia desempenha também papel
primordial na transmisséo de cultura, de tradicbes espirituais e na manutencdo dos

ritos e costumes.
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A ligacdo afetiva entre a crianca e sua familia, € imprescindivel para
assegurar que as bases de formacéo psicologica do futuro adulto sejam mantidas
intactas. A crianca pode encontrar-se em situacdo de privacdo do convivio familiar
por diferentes motivos, sendo um deles a hospitalizacdo (OLIVEIRA; COLLET,
1999).

Com essa visdo, nos anos pré-escolares, diferentes dimensdes e estilos
paternos tém efeitos sobre diferentes aspectos do desenvolvimento social e das
personalidades das criancas: autoestima, desenvolvimento moral, conduta proé-
social, autocontrole, entre outros. Além da familia, ndo se pode esquecer da escola,
gue se transforma rapidamente em um importante contexto de socializagéo, que se
encarrega, principalmente, da transmissédo do saber organizado, que € o produto do
desenvolvimento cultural (BRASIL, 2012).

O desenvolvimento dentro de tais ndcleos, como a escola, propicia a crianga
nocdes de poder, autoridade, hierarquia, além de Ihe permitir aprender habilidades
diversas, tais como: falar, organizar seus pensamentos, distinguir o que pode e o
gue nao pode fazer, seguindo as normas da sua familia, adaptar-se as diferentes
circunstancias, flexibilizar, negociar (SOUZA; JOSE FILHO, 2008). Portanto, é dentro
do contexto familiar ou por intermédio das instituicdes, por exemplo, creche, escola,
clube, que acontecerao as primeiras relagdes da crianca, tdo importantes para o seu
desenvolvimento psicossocial. Os lacos afetivos formados, em especial entre pais e
filhos, influenciam o desenvolvimento saudavel da crianca e determinam modos de
interacdo positivos, que possibilitam o ajustamento do individuo aos diferentes
ambientes de que ele ira participar (DESSEN; POLONIA, 2007).

Portanto, acredita-se que proporcionar um ambiente favoravel para o
crescimento de uma crianga é fundamental, quando se tem harmonia em todas as
bases de desenvolvimento para a crianca, obtém-se a formacdo de um individuo
saudavel psicoldgica e fisicamente. Além disso, as crencgas, principios e valores
passados a crianga, tanto pela escola quanto pela familia, dardo a formacéo

necessaria aos cidadaos que fardo parte da sociedade nos seus diversos cenarios.



22

4.1.1 Novos arranjos familiares

A palavra familia envolve uma multiplicidade de conceitos e estruturas que
sao influenciados pelos contextos socioculturais, com caracteristicas historicas que
lhe sdo proprias, o que leva a impossibilidade de compreendé-la como um Unico
modelo de funcionamento (MILBRATH, 2008). Ao se buscar o cuidado a familia é
preciso compreender que ela faz parte de um contexto, se estabelece na
interacao/relacdo entre seus integrantes, compatrtilha e (re) significa, suas crencas,
valores, simbolos, préaticas e saberes, € fundamental considerar e analisar as
geragOes passadas, as regras sociais vigentes, os valores e a cultura em que cada
familia esta inserida (MILBRATH, 2008; MOTTA et al., 2011).

A familia, cada vez mais, passa por transformacdes que configuram variadas
estruturas e formas de organizagdo, nao existindo, assim, um unico “padrao”,
entretanto, sdo congruentes aos estilos e as condi¢cdes de vida de cada grupo
(RESTA, 2006; MOTTA et al., 2011). No decorrer da histéria houve mudancas
sociais como a urbanizacdo, industrializacdo e o feminismo. Esse sdo alguns dos
fatores que determinaram e ainda determinam a existéncia e a composicao de varios
modelos de familia. A variabilidade e a singularidade da estrutura organizacional da
familia levam em consideracdo o seu processo de viver e ser, baseando-se no
contexto sociocultural e ambiental em que esta inserida (SOARES, 2006). Diante do
exposto, 0s seus valores, suas crengas, suas culturas permearam suas inter-
relacdes entre 0s seus integrantes e desses com o0 seu macroambiente (MILBRATH,
2008; MOTTA et al., 2011).

Nessa conjuntura e considerando a importancia da familia na vida crianga,
busca-se apresentar alguns dos modelos e conceitos de familia, salientando que
independentemente da estrutura familiar, a crianca necessita ter uma figura principal
de apego e a criacdo de um vinculo afetivo para que possa ser cuidado
adequadamente, em suma a crianga precisa ser cuidada. O cuidado esta
relacionado diretamente a figura de apego que esta inserida dentro de um circulo
familiar. A familia ao longo do tempo vem sofrendo modificagcbes e sendo

conceituada de maneiras diversas, tornando-se de extrema importancia explorar
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suas definicdes para um melhor entendimento dos atravessamentos que permeiam
0 ato de cuidar, educar e formar um cidad&o na atualidade.

Para Souza, Beleza, Andrade (2012) a familia € uma instituicdo basica e
fundamental para a formacdo da cidadania, tem como papel primordial, educar,
cuidar, amparar e dar afeto as criancas e aos adolescentes que nela se incluem. No
processo de transformacdo da sociedade houve a ampliacdo das formas de
composicao familiar, que garantem a todos os seus membros protecdo, seguranca e
dignidade humana.

Com a ampliagéo dos direitos de cidadania promulgados pela Constituicao de
1988, o reconhecimento das criancas e adolescentes como sujeitos de direitos,
expresso pelo Estatuto da Crianca e Adolescente (1990) e, por ultimo, o Cédigo Civil
(2002), promoveram-se alteracfbes significativas na dimensdo da legalidade do
direito das familias. Deste modo, pois, € ampliada a concepcdo de familia e,
consequentemente, a protecdo a ela destinada, de modo a contemplar os diferentes
arranjos familiares (SOUZA; BELEZA; ANDRADE, 2012).

Os novos arranjos familiares sdo compreendidos como diferentes
configuracbes familiares que emergem na sociedade e que tém como principal
caracteristica o vinculo afetivo, visto que ndo se pode usar qualquer predefinicdo ou
formatacao para designar definitivamente o que é a familia. Assim, novas definicdes
surgiram tais como, familia nuclear (pai, mae e filhos), extensa (incluindo trés ou
quatro geracdes), adotivas (bi-raciais ou multiculturais), monoparentais (chefiada s6
por um dos genitores), reconstituidas (ap6s a separacao conjugal), casais (sem
filhos), casais homossexuais (com ou sem criancas) e varias pessoas vivendo
juntas, sem lacos consanguineos, mas com forte comprometimento mutuo, casais
em relacdo homoafetiva com ou sem filhos, reconstituidas, dentre outras (SOUZA;
BELEZA; ANDRADE, 2012).

O conceito de arranjo familiar pode ser compreendido pela formacédo da
familia, com lagos consanguineos ou nédo, convivendo sob o mesmo teto, de forma
que o modelo de organizacéo, a funcao dos papéis familiares e as relacdes de afeto
determinem a configuragcdo na qual esta inserida (SOUZA; BELEZA; ANDRADE,
2012). Nos dias atuais, o que identifica a familia j& ndo é mais a celebragéo do

casamento ou do envolvimento de carater sexual e, sim, o afeto que permeia o
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relacionamento. Portanto, a afetividade serd o principal sentimento a sustentar a
formacao dos relacionamentos conjugais.

Dias (2007, p. 68) argumenta que "o elemento distintivo da familia € a
identificacdo de um vinculo afetivo, a unir as pessoas, gerando comprometimento
mutuo, solidariedade, identidade de projetos de vida e propdésitos comuns”. A partir
dessas transformacdes na sociedade, a informalidade nas rela¢des conjugais foi se
mostrando cada vez mais presente, como o crescimento do niumero de divércios, a
diminuicdo dos indices de casamento formal, a reducdo do numero de filhos e do
desejo das mulheres de té-los.

Edita-se que com a evolucdo da sociedade os novos arranjos familiares
passam a compor uma transformacdo que beneficia o relacionamento entre as
pessoas baseada em amor, afeto e carinho e ndo mais em formalidades, pessoas
gue se unem por um bem maior, para o cuidado mutuo, para a criacdo de seus
filhos, embasados em uma relagéo de confianca e respeito. Portanto, independente
dos lagcos consanguineos, de seu arranjo familiar ou sua forma de organizacéo,
determinadamente dentro do ambiente familiar a crianca necessita ter uma figura de
apego principal, a qual fara parte de seu crescimento, de sua educac¢dao, de todas as
vinculagdes que terd ao longo de sua vida. Deste modo, € imprescindivel oferecer a
essa crianga uma criagdo e um cuidado desprendido ou ndo de qualquer
formalidade, pois o importante é o cuidado que deve ser oferecido a esta crianca

interligado a sua figura principal de apego.

4.2 Processo de hospitalizacao Infantil

A doenca é um fator desorganizador da estabilidade familiar e adapta-la a
nova situacdo € primordial para que se possa proporcionar apoio e cuidar da
crianca, de modo a atender a todas as suas necessidades. A crianga é um processo
em construgdo, visto que necessita de amor e cuidado para manifestar-se
plenamente com tal. O amor e o cuidado dos pais oferecem condigbes para a
crianca desenvolver o seu potencial humano e manifestar sua propria maneira de
ser (MOTTA et al., 2011).
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Para a crianca, o adoecimento é um fendmeno inesperado e indesejavel, em
que todos os habitos da infancia tornam-se distantes devido as restricbes que a
doenca e o tratamento impdem (CARDOSO, 2007). Todas essas mudancas causam
impacto na vida da crianca e podem modificar seu comportamento durante e depois
da internacao (OLIVEIRA, 2009).

O adoecimento, em sequéncia a hospitalizacdo, traz para a crianga vivéncias
novas e muitas vezes ameacadoras, colocando a crianca e sua familia diante da
condicdo de finitude humana, na qual o temor a morte € intensificado em
decorréncia da situacdo de enfermidade que o paciente se encontra (LEPRI, 2008).
Nesta perspectiva, a situacdo de enfermidade é inevitavelmente inesperada quando
se refere a uma crianca, deste modo, repercute em todo o contexto familiar,
modificando suas rotinas e a obrigando a se adaptar as mudancas impostas.

Dessa forma, Sanchez (2011) afirma que o ambiente hospitalar pode se
tornar estressante, interferindo no estado psicologico da crianga, podendo vir a
desenvolver na crianca grande sofrimento psiquico. Além disso, as diferentes
causas do estresse podem estar relacionadas ao medo da dor, das agulhas, dos
exames e o receio de ser afastado dos familiares.

E importante ressaltar que a falta de estratégias de enfrentamento para essa
situacdo e o esquema de funcionamento estabelecido pelo ambiente hospitalar,
podem contribuir para o surgimento de sentimentos de ansiedade e sintomas
depressivos para a crianca e seus familiares (SANCHEZ, 2011).

Segundo Baldini e Krebs (1999), varios aspectos estdo relacionados a forma
como a crianca ir4 reagir e se comportar diante do processo de adoecimento e
hospitalizacdo, sendo esses aspectos o0 nivel de desenvolvimento psiquico da
crianca na ocasiao da internacao, grau de apoio familiar, tipo de doenca e atitudes
da equipe de saude.

Durante a hospitalizacdo, a crianca é capaz de rejeitar todas as figuras
alternativas que se oferecam para fazer alguma coisa por ela, embora algumas se
agarrem desesperadamente a uma enfermeira. Assim, durante a fase de desespero
que sucede a de protesto, a preocupacdo da crianga com sua mae ausente é
evidente, embora seu comportamento sugira uma total desesperanca. Os

movimentos fisicos diminuem ou cessam e ela podera choramingar por momentos
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ou de maneira intermitente, ela n&do solicita ajuda das pessoas ao redor e parece
entrar em luto (BOWLBY, 2002).

Deste modo, incluir a familia, principalmente a mae, no cuidado a crianca é
uma maneira de humanizar o ambiente hospitalar, auxiliar na aceitacao e adaptacao
da condicdo de internacdo, diminuir o sentimento de abandono da crianga, em
relacdo aos familiares, e facilitar a relacdo do paciente e da familia com a equipe de
saude (RODRIGUES et al., 2013). E quanto maior for o periodo de separacao entre
a crianca e a mae, maiores serdo as consequéncias para o desenvolvimento social e
intelectual da crianga (COLLET; OLIVEIRA, 1999).

Neste contexto, a crianca precisa se adaptar as mudancas que o processo de
hospitalizacdo provoca, buscando minimizar a experiéncia estressante e traumatica
pela qual ela esta passando. Esse processo de estresse pode ser minimizado com
a presenca de familiares, disponibilidade afetiva dos trabalhadores de saulde,
informacéo, atividades recreacionais, entre outras (SCOCHI; LIMA; ROCHA, 1999).

Com o olhar voltado para os familiares que presenciam situacées de
hospitalizacdo e adoecimento de seus filhos, nota-se que eles se organizam de
maneiras diferenciadas em busca do enfrentamento do quadro que acomete as
criangas. Esses diferentes modos de enfrentamento repercutem na forma como
acontecera a aceitacao ou negacao da enfermidade, o medo da perda, as alteracdes
de papéis que podem se estabelecer, as mudancas no convivio familiar, entre outros
(CREPALDI, 1998).

Ainda conforme o mesmo autor, diante do processo de hospitalizacdo
ocorrem algumas consequéncias danosas para a familia que estédo relacionadas a
desintegracdo familiar temporaria, na qual a mae — na maioria dos casos — ou 0 pai
necessita afastar-se do ambito familiar, gerando o sentimento de divisdo na familia;
esse sentimento repercute, como consequéncia, em outras sensagdes, como
irresponsabilidade e negligéncia. Assim, a convivéncia familiar e seu cotidiano ficam
prejudicados, ocasionando a necessidade de alteracdes dos papéis desempenhados

por seus membros.



27

4.2.1 Hospitalizacao infantil em Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica

Durante seu desenvolvimento a crianca podera vir a vivenciar o adoecimento,
ocasionando muitas vezes a internacao hospitalar, em casos mais delicados, em
gue a crianca enferma carece de cuidados e tratamento mais intenso, ela vem a ser
internada em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica, devido sua alta
complexidade e necessidade de monitoramento 24h. Deste modo, estas unidades
passam a existir a partir das necessidades de aperfeicoamento e concentracdo de
recursos materiais e humanos para o atendimento a pacientes graves, em estado
critico, mas tidos como recuperaveis, e da necessidade de observacdo constante,
assim como de assisténcia médica e de enfermagem continua, centralizando-os em
um unico nucleo.

Esta Unidade é definida pelo Ministério da Saude como um conjunto de
elementos funcionalmente agrupados, destinado ao atendimento de pacientes
graves ou de risco, que exijam assisténcia médica e de enfermagem ininterruptas,
além de equipamentos e recursos humanos especializados (BRASIL, 1998). Ao
necessitar da hospitalizagdo em uma unidade de terapia intensiva (UTI), o paciente
precisa de cuidados complexos e dinamicos, equipamentos tecnoldgicos e
profissionais especializados para diagnosticar e tratar de algum desequilibrio
organico.

Para Figueiredo (2006) a necessidade de oferecer o atendimento especial faz
com que a UTI redna, em seu nucleo, uma equipe altamente qualificada e com
caracteristicas peculiares. Trata-se de um ambiente cujo acesso € restrito e com
recursos tecnoldgicos de ponta capazes de proporcionar maiores condicdes
de sobrevida a clientes em risco de morte. Cabe ressaltar que no inicio do
intensivismo 0s pacientes evoluiam a oObito em 24horas (BIAGI; SEBASTINANI,
2001). Esse fato veio a contribuir para um estigma da UTI com uma imagem
relacionada diretamente com a dor, a morte e o0 desespero.

Com o passar dos anos e das evolugdes tecnoldgicas, conseguiu-se afastar a

ideia negativa de que a UTI associava-se a ideia de morte iminente, passando a ser
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relacionada a uma ideia ligada aos pacientes com perspectivas de recuperagao, sob
cuidados ininterruptos e individualizados por uma equipe qualificada e com
caracteristicas peculiares. No entanto, para a populacédo, a internacdo em uma UTI
ainda estd severamente ligada ao risco de morte, sofrimento, dor e restricdo de
todas as atividades cotidianas e submissdo a procedimentos dolorosos (BIAGI;
SEBASTINANI, 2001).

Quando a hospitalizacdo vem agregada a uma internacdo em UTIP a situacao
reveste-se de nuances de maiores proporcdes. Para os familiares de uma crianca
internada, a doenca é um evento subito e inexplicavel, embora possa ser explicado
em termos técnicos é muito dificil para os familiares entenderem e aceitarem
emocionalmente os fatos. Muitas familias buscam explicacdes religiosas e
consideram a doenca como uma missdo a ser cumprida, portanto, recorrem a
promessas como forma a tentar minimizar a situacédo a ser enfrentada (OLIVEIRA,
2012).

Acredita-se que nas primeiras horas de internacdo dentro de uma UTIP, os
familiares buscam explicacdo para o qué esta ocorrendo. Tentando entender o que
levou o seu filho a precisar vivenciar essa internacdo. Eles experimentam a
sensacao de ansiedade pelo desconhecimento sobre o ambiente e 0s equipamentos
gue estdo conectados a crianga, assim como medo de seu filho estar vivenciando a
dor e o desconforto (MOLINA et al., 2007). Além disso, é dificil para o familiar ver a
crianca internada em uma UTIP, passando por procedimentos dolorosos, sem ter
autonomia ou pelo menos a possibilidade de tentar ajuda-la, podendo vivenciar uma
situacdo de vulnerabilidade, apresentando alteracdes fisicas e psicoldgicas
(OLIVEIRA, 2012).

O familiar correlaciona a internagcao em UTIP com a ideia de morte, que vem
acrescida da percepcédo que o mesmo tem acerca desse ambiente e da separacéo
da crianca, assim surgem reacdes que irdo refletir diretamente no modo como ele ira
lidar com tal situacdo. Nesse ambiente o familiar se vé envolto em um contexto
familiar totalmente novo em que o estresse, o temor e em algumas vezes a hao
aceitacdo diante da condicdo do filho s&ao vivenciados constantemente
(RODRIGUES; OLIVEIRA; JULIAO 2015).
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O ambiente de uma UTIP como o de qualquer outra UTI, é repleto de
equipamentos e rico em tecnologia, 0 que pode desencadear no tanto no
acompanhante, quanto na crianca o medo do desconhecido. O familiar, algumas
vezes, tende a reagir de forma contraria ao se deparar com as terapias agressivas,
estressantes e dolorosas as quais a crianga necessita ser submetida (RODRIGUES;
OLIVEIRA; JULIAO 2015).

Além de todas essas questdes, ainda ha fatores especificos como tubos,
sondas, punc¢des venosas centrais e periféricas, drenos, tracdes fixadores externos,
sondas, realizagdo de curativos, hemoglicotestes, aspiracdo endotraqueal,
verificagdo de sinais periodicamente, banho, coleta de exames, dentre outros,
dependendo da rotina de cada instituicho e da gravidade de cada paciente
(OLIVEIRA, 2012). Diante de todo o estresse gerado a familia, pelo medo da morte
de seu filho, o primeiro impacto com as tecnologias e dispositivos ligados a pele da
crianga, durante a internacdo em uma UTIP, torna-se papel da equipe de saude
demonstrar a familia que o ambiente € para se recuperar, para fazer viver, deixando
clara a funcdo de cada equipamento conectado a crianca, deste modo, fazer essa
vivéncia ser menos dolorosa para os familiares.

A crianga encontra-se em um ambiente restrito de diversas atividades, néao
podendo se deslocar e esta sujeita a indmeros procedimentos, proibicao da entrada
dos irmaos, reduzindo também a interacdo com 0s proprios pais, visto que, o
acompanhante, muitas vezes, € convidado a retirar-se da UTIP em casos de
intercorréncias ou realizacdo de procedimentos invasivos, tanto no seu filho quanto
nas demais criancas. Nesse cenario, o foco, geralmente, direciona-se a patologia, a
condicdo clinica da crianca, pois, os profissionais, ainda, encontram-se impregnados
pelo modelo biomédico, que objetiva a cura e ndo o cuidado. Nessa conjuntura,
torna-se pertinente que os profissionais da UTIP vislumbrem a criangca em toda a
complexidade que concerne o ser crianga, considerando além de sua condicao
clinica, sua historicidade, seus medos, anseios, ligacdes/vinculos afetivos, para
dessa forma, conseguirem prestar um cuidado integral a esse pequeno ser e a sua
familia (OLIVEIRA, 2012).

Por ser um lugar de recuperacéo para pacientes graves a UTIP, é tanto para

a crianga como para a familia um ambiente agressivo e assustador. As criancas
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além de terem cuidados com a patologia devem receber cuidados especiais com
seus sentimentos, frustacdes, medos e angustias, sendo a enfermagem atuante
neste processo por estar em constante contato, tanto com a crianga quanto com a
familia (OLIVEIRA, 2012).

Para os pais, um dos principais impactos no cotidiano de suas vidas é quando
se deparam com seu filho internado em uma UTIP em situag&o grave, por vezes, em
fase terminal, pois, quando se tem um filho espera-se que ele cresc¢a, tenha uma
profissdo, seja independente, tenha um longo caminho a ser percorrido na vida. De
repente, todos esses sonhos sdo esquecidos e 0 que resta da vida é transformado
em medo, diante da grave condicdo da crianca (SANTOS; JESUS; PORTELA,
2013).

Sobre esse prisma, ao ndo participarem do cuidado para com o filho
hospitalizado, os pais podem desenvolver muitos medos, sentimento de frustacéo,
frequentemente relacionados ao desconhecimento das normas e rotinas da
instituicdo, falta de informacéo acerca de procedimentos e tratamentos e até mesmo
por ndo se sentirem bem acolhidos pela equipe (RODRIGUES; OLIVEIRA; JULIAO,
2015). Deste modo, quando a internacdo da crianca se processa em uma UTIP, os
pais, especialmente as maes por serem elas que mais acompanham os filhos,
devem ser incluidos na perspectiva do cuidado dos profissionais de enfermagem.
Esta atitude favorece a adaptacdo das genitoras, uma vez que nesse momento as
mesmas se encontram ansiosas, fragilizadas, com sentimento de perda e sem
controle da situacdo (MORAIS; COSTA, 2009).

Nessa perspectiva, € importante que o profissional de enfermagem
estabeleca com as mées e demais familiares de criancas internadas em servi¢cos de
terapia intensiva, um relacionamento empatico e intersubjetivo, facilitando sua
participacdo no cuidar. Ajudando, dessa forma, no enfrentamento e no alivio do
sofrimento da crianca e da méae participante, ao minimizar o estresse emocional em
uma perspectiva de cuidado a familia como meio de cuidar da crianca (MORAIS;
COSTA, 2009).

Enfatiza-se neste contexto, que a hospitalizacdo na UTIP para a familia &
caracterizada pelo alto grau de medo, ansiedade e estresse, gerados pela gravidade

clinica do paciente e pelas limitacdes na comunicacéo intrinsecas ao ambiente. Essa
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hospitalizagéo pode trazer aos familiares a existéncia de desconfortos que seréao
percebidos por alteracdes, perturbacdes e dificuldades de natureza fisica, psiquica e
social e que ameacam a sua integridade como ser biopsicossocial, seu
relacionamento interpessoal e sua capacidade de enfrentamento da situacao
(COSTA et al., 2010; FREITAS; MENESES, 2012).

A hospitalizacdo da crianga é vista pelos pais como uma experiéncia
complexa e triste, que provoca desespero e dor psiquica. A dor relaciona-se ao
episodio de ter um filho doente e hospitalizado, incapacitando-o no desenvolvimento
de suas atividades diarias. A doenca pode gerar nos genitores sentimentos de
inseguranca e davidas (WYZYKOWSKI; SANTOS, 2007).

A possibilidade de ndo poder acompanhar seu filho, ao longo da
hospitalizacdo, € compreendida ainda como um fator desencadeador do medo, téo
presente no ambiente de cuidados intensivos. Os sentimentos que 0s pais expdem
com o adoecimento e internacao deve-se ao universo desconhecido do hospital e da
unidade intensiva, cujas regras e rotinas, muitas vezes sao rigorosas e diferem do
cotidiano familiar (PEGO; BARROS, 2017).

A presenca dos familiares é de fundamental importancia nesse processo, pois
para a crianca isso € visto como um suporte, ajudando para uma melhor adesao ao
tratamento. No entanto, ao cuidar da crianca durante o processo de internagdo, com
risco de morte, torna-se essencial contemplar os pais, pois essa experiéncia é
vivenciada profundamente por todo sistema familiar (SANTOS; JESUS; PORTELA,
2013).

A internacdo de um integrante da familia, principalmente de um filho, no
ambiente de cuidados intensivos gera multiplos sentimentos negativos como tristeza,
saudade e também determinadas incertezas quanto ao cuidado. Ao mesmo tempo,
essa circunstancia também gera sentimentos positivos, como a esperanca da
melhora no quadro de saude da pessoa internada e a confianca de que no final tudo
vai dar certo (PEGO; BARROS, 2017). Ainda conforme o mesmo autor, o ambiente
da UTI pode constituir-se como uma ameaca a familia, pois ela se encontra em um
local totalmente diferente e desconhecido, mostrando assim um conceito de quebra

da interdependéncia afetiva e emocional entre seus componentes.
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Esse ambiente pode ser configurado como um local menos hostil, com mais
acolhimento, sendo compreensivo com aquele momento de fragilidade. Entretanto,
para que isso aconteca, os familiares necessitam perceber que o lugar mesmo que
temeroso oferece servico de qualidade, permitindo aos familiares a tranquilidade de
assisténcia intensa 24 horas (MENDES et al., 2013). Ao entrar nessa unidade pela
primeira vez, 0s genitores apresentam um misto de sensacdes, dentre as quais, a
visdo de uma crianca nao saudavel, cercada de aparelhos. Esse momento € definido
pelos pais como um momento muito doloroso (PEGO; BARROS, 2017).

Em geral a populag&o possui uma visao estereotipada do ambiente, vinculada
a ideia de sofrimento e morte. No entanto, em contraposicdo, ao mesmo tempo
esforcam-se para considerar os aspectos positivos do setor. Geralmente a familia
muda de concepcdo no momento em que passa a conviver no setor, conhecendo,
assim, o extenso trabalho da equipe multiprofissional (ALMEIDA, 2009).

Acredita-se que € de responsabilidade da equipe de saude o acolhimento
tanto para a crianga quanto para os familiares, tornando os sentimentos de estresse,
ansiedade e medo mais amenos por meio da comunicacao clara e da prestacao de
cuidado de qualidade. Além disso, é essencial que equipe de saude permita que o
vinculo entre a familia e/ou a figural principal de apego fortifique-se nesse momento,
tal atitude evita estabelecimento de sentimentos negativos e eleva o nivel de

adaptacao dos familiares a situacao a ser vivenciada.

4.2.2 Adaptacéao familiar ao cotidiano durante a internacao hospitalar infantil

Implicando no cotidiano familiar, a hospitalizacdo infantil se torna uma
situacdo critica e delicada, tendo contornos especiais quando este acontecimento
ocorre na vida de uma crianca. Os pais exercem papel fundamental no processo de
internacdo hospitalar, a medida que representam a referéncia para a crianca,
engquanto mediadores do cuidado, fonte principal de carinho, apoio imprescindivel no
enfrentamento da internacdo hospitalar e tratamento a ser realizado (PINTO;

NATIONS, 2012).
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Santos et al. (2014) entendem que a organizacdo do cotidiano familiar
modifica conforme o nivel de complexidade da doencga. A familia vai se adequando a
cada situacdo que surge; elabora estratégias para enfrentar as condi¢cdes adversas
e aprende formas de enfrentar a situacao, estabelecendo novos papéis e obrigacdes
gue passam a ser compartilhados, surgindo outras formas de relacionamento entre
si e com o0 meio social.

A reorganizacdo familiar perante o processo de hospitalizacdo infantil &
necessaria e imprescindivel, modificando o cotidiano de cada membro da familia em
sua posicdo e devida importancia dentro da prole. Os papéis passam a ser
(re)definidos, tendo em vista que cada pessoa desempenha um papel especifico
dentro do circulo familiar. Cabe ressaltar que um papel como uma unidade de
funcionamento da sociedade, € definido por um conjunto de expectativas sobre a
forma como uma pessoa que ocupa uma posicdo se comporta em relacdo a uma
pessoa que ocupa uma outra posicao (ANDREWS; ROY, 2001). Um exemplo dessa
mudanca de papel € o da mée, que muitas vezes em decorréncia da internagcédo
hospitalar do filho abdica, ou coloca em segundo plano, seu papel de ‘profissional’
passando a dedicar-se quase que exclusivamente ao cuidado do filho hospitalizado.

O novo papel a ser desempenhado por cada integrante pode ser
compreendido como um comportamento esperado pela sociedade, quando um
individuo ocupa determinada funcdo (ANDREWS, 2001). No caso, o0 comportamento
de cada familia sera condizente com os valores, crencas e a cultura que Ihes sao
proprios. Cabe ressaltar que as relagbes familiares sédo estabelecidas em
decorréncia de amplas negociacdes e de redefinicbes de papéis e funcdes
(BERTHOUD; BERGAMI, 1997).

Na perspectiva de que a familia funciona como uma teia de inter-relagbes
pode-se dizer que a desorganizacao do cotidiano familiar causa ndo s6 mudancas
nas atividades diarias e na funcdo dos membros dentro da rotina familiar, mas
também os impactos dessa condigcdo atingem dimensdes extremas no ambito
emocional, social e financeiro de todos os integrantes dessa teia. A medida que
ocorrem repetidas hospitalizagdes da crianca, a necessidade de atencdo e cuidados
intermitentes pela crianca aumentam alterando a rotina da familia, ao passo que

impede os pais de frequentarem o trabalho ou de realizarem tarefas cotidianas.
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No domicilio, a familia reorganiza-se para auxiliar os familiares a enfrentarem
o cotidiano da internacao hospitalar, eles assumem a limpeza da casa, a lavagem da
roupa, o suporte financeiro e também o cuidado aos demais filhos (GOMES et al.,
2011). Assim, destacam-se os sistemas de apoio denominados por Roy (2001),
como sendo a contribuicdo de todas as pessoas ou grupos para a satisfacdo das
necessidades de interdependéncia da pessoa.

Essas relacbes envolvem, muitas vezes, as mesmas pessoas com as quais
se interage no desempenho de um papel. Contudo, elas diferem das relacbes da
funcdo na vida real, porque o objetivo destas relacbes € alcancar a adequacédo
afetiva. Assim, a adequacao afetiva constitui 0 sentimento de seguranca entre elas
no aprofundar das relacdes (ROY, 2001).

Em meio a esse processo ocorre 0 afastamento do restante da familia devido
a reorganizacao do cotidiano que os familiares sdo obrigados a realizar em funcao
da hospitalizagdo da crianca. Assim, tal afastamento é inevitavel, especificamente
dos irmaos sadios, que sdo temporariamente deixados de lado sendo cuidados por
outros familiares. Quanto mais longo € o periodo de hospitalizacdo da crianca, mais
tempo o familiar ficara longe de casa e, consequentemente, mais dificil se tornara o
cuidado das criangas que ficaram no lar. Em alguns casos, os filhos poderéo
demonstrar tristeza e ciimes em relagédo ao filho internado e vice versa quando o
familiar retorna a casa, por parte do filho internado (SANTOS et al., 2013).

Existem periodos de crise devido a separacdo do outro significativo, podendo
reforcar ou originar uma mudanca nos estimulos no sentido da diminuicdo da
intensidade do efeito de separacdo do outro significativo, e do efeito de solidao
sobre adaptacédo efetiva da pessoa (TEDROW, 2001). Ressalta-se que pelo fato da
crianca internada demandar cuidados mais frequentes, os pais prejudicam o cuidado
dos outros filhos, pelo grande tempo que necessitam ficar fora de casa para o
tratamento do filho doente, principalmente a mae que permanece grande parte do
tempo no ambiente hospitalar (SANTOS et al., 2014).

Ainda sobre o afastamento do restante da familia, Gomes et al. (2014) dizem
gue o confinamento no hospital, o qual & imposto a familia, ou se autoimpde, faz
com que ela priorize o cuidado do filho doente, deixando o seu préprio cuidado em

segundo plano. Sua convivéncia com os demais membros da familia diminui e a
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preocupacdo com o0s outros filhos aumenta, em varios aspectos tais como em
relacdo a sua seguranca fisica e emocional, a sua saude e a outros cuidados.

A adaptacdo a essa fase € de dificil compreenséo para os familiares, deste
modo, o fato de ter outros filhos compromete, ainda mais, o bem estar do
acompanhante, pois, além de se preocupar com a crianca enferma, ainda sente
culpa por estar separada dos que ficaram em casa (SANTOS, 2013). Assim, podem
surgir periodos de crise devido a separacdo do outro significativo, surgindo
estimulos no sentido da diminuicdo da intensidade do efeito de separacdo do
significativo e do efeito soliddo sobre o processo de adaptagcéo a internacgéo infantil
(SERVONSKY; TEDROW, 2011).

Oliveira et al. (2013) afirmam que alguns familiares que assumem papel de
cuidadores da crianca internada se sentem abandonados e esquecidos pelos
demais componentes da familia, muitas vezes a pessoa que acompanha a crianca
no hospital precisa enfrentar sozinha as dificuldades advindas desta experiéncia.
Para a mée priorizar a presenca junto ao filho hospitalizado, € inevitavel que ocorra
o distanciamento de suas demais atribui¢cdes, por exemplo, de mulher, companheira,
trabalhadora, filha e mé&e de outros filhos, assim, tornando-se quase que
exclusivamente mae de uma criangca enferma que necessita de cuidados
hospitalares. Desse modo, o periodo é marcado por uma situacao conflituosa, por
momentos de sofrimento e soliddo para essa méae (DITTY; MOTTA; SENA, 2008).

Ressalta-se que a permanéncia de um membro da familia ou responsavel em
periodo integral no ambiente hospitalar é de extrema importancia para a
recuperacdo da crianca. Nesse sentido, a participacdo da familia no cuidado tém
desencadeado novas formas de organizacdo do trabalho na assisténcia a crianca
hospitalizada (FERNANDES; ANDRAUS; MUNARI, 2006).

Diante do exposto, a permanéncia em tempo integral dos pais, especialmente
das maes, traz beneficios para o processo de recuperacdo da saude do filho
hospitalizado. Nesse contexto, a importancia da presenca familiar destaca-se
perante a amenizagao de efeitos negativos ocasionados pela dor, pelo medo e pela
inseguranca proveniente da experiéncia da internacéo hospitalar, tornando presenca

inquestionavel perante a equipe de saude (SOUZA et al., 2011).
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A inclusdo da familia em tempo integral, no ambiente hospitalar, e sua
participacdo no cuidado da crianca tém desencadeado novas formas de organizar a
assisténcia a crianca hospitalizada, tornando essencial a ampliagdo do foco da
assisténcia, que antes era restrito a crianca, estendendo a atencdo da Enfermagem
para a familia e os demais cuidadores (SILVA et al, 2015) Assim, quando se tem a
presenca de alguém que passa confianca a crianga, ela absorve todos os
sentimentos trazidos, como amor, segurancga, autoconfianca e tranquilidade, que
influenciam diretamente na resposta satisfatéria do tratamento a patologia,
encurtando o tempo de internacdo (SANTOS et al., 2011; LAPA; SOUZA, 2011).

No hospital, a presenca da familia favorece a troca de informacdes, auxilia a
tornar os procedimentos mais aceitaveis a crianca, favorece a prevencao de
acidentes e a terapéutica instituida, propiciando que esta receba um atendimento
humanizado e acolhedor. Além disso, a familia garante que a crianca receba
informacdes acerca do seu estado de saude, de acordo com o seu entendimento
(SCHNEIDER; MEDEIROQOS, 2011).

Durante os atendimentos com a presenca familiar, como ponto benéfico
destaca-se a interacdo com os profissionais, fazendo com que os familiares
cuidadores sintam-se satisfeitos com os cuidados e reconhegam que os profissionais
detém o conhecimento sobre o trabalho que executam, atendendo as necessidades
das criancas, promovendo seu bem-estar e recuperacdo (SCHOENFERLDER et al.,
2014).

Nessa 6tica o cuidado realizado € considerado positivo quando o0s
profissionais da equipe de enfermagem ensinam a familia a cuidar da crianca no
hospital, instrumentalizando-a e empoderando-a como cuidadora. Ainda, a interacéao
do enfermeiro com a familia da crianca possibilita que sua ag¢do de cuidar seja
pautada no respeito e fortalecimento de vinculos. Com o dia a dia dentro da unidade,
pode se estabelecer uma estreita relacdo, permitindo avaliar e satisfazer as
necessidades educativas da familia refletindo um cuidado adequado e eficaz (PYPE
et al., 2014).

Destaca-se que o afeto proporcionado pela mée durante a internagao
hospitalar auxilia no desenvolvimento mental, emocional e da personalidade da

crianga, bem como ajuda para que a crianca ndo sinta medo, angustia e culpa pelo
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processo pelo qual esta passando. Assim, pode haver uma diminui¢do no periodo de
internacao e, consequentemente, recuperacdo mais rapida (CHIATTONE, 2003).
Portanto, a adaptacdo familiar a hospitalizacdo infantil implicara de forma
delicada em tudo que diz respeito a interacdo maeffilho e seus cotidianos,
modificando sua organizagdo e dindmica familiar. Deste modo, as familias ao
experienciarem formas diferentes de cuidar de seus filhos e enfrentar seu dia a dia,

se adaptam as condicdes diversas a que nao estao acostumados.

4.2.3 Adaptacédo ao ambiente hospitalar pelos familiares de criancas internadas

A promulgacao do Estatuto da Crianca e do Adolescente tornou um direito da
crianca, constituido por Lei, a presenca de um responsavel legal durante a
hospitalizacéo, isso fez com que as instituicdes hospitalares com leitos de pediatria
se adaptassem para manter a presencga deste novo elemento em sua estrutura. No
entanto, devido a RDC n° 502, ndo estipula descri¢des técnicas dos espacos e dos
mobiliarios para uso dos acompanhantes, ficando a critério de cada instituicdo
oferecer o que considera prioritario e de seu alcance financeiro (BRASIL, 1990).

Na pratica, as questbes para a permanéncia do acompanhante estéo voltadas
para 0 sono e repouso, alimentacéo, eliminagéo e higiene, sendo consideradas nos
itens referentes as caracteristicas minimas para a Unidade de Internacédo Pediatrica.
Portanto, sdo voltadas para o acompanhante, as seguintes recomendacfes no
ambiente de apoio: espagco para a cadeira do acompanhante ao lado do leito da
crianga, banheiro para uso exclusivo deste e a sala de estar (RDC n° 50, de 21 de
fevereiro de 2002).

Apesar das recomendacdes instituidas em lei, identifica-se como uma
experiéncia de dificil adaptacdo a enfrentada pelos familiares durante a internagao
infantil, porque os locais disponiveis para os familiares/acompanhantes n&o
oferecem conforto ou estdo em mal estado de conservacéo (SILVEIRA; OLIVEIRA
2011).

Mello et al. (2014) entendem que a infraestrutura hospitalar, as condi¢des de
alojamento e a privacidade da crianca no hospital sdo consideradas desajustadas,

pois estes aspectos nao cobrem as necessidades da crianca e do respectivo
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acompanhante. Segundo estudo realizado por Pino et al., (2013) os cuidadores
revelam que o conforto é uma das principais necessidades dos mesmos, assim, 0
ideal seria melhorar as condi¢cdes de estadia, por exemplo, a existéncia de salas de
espera mais confortaveis, um lugar para dormir, um banheiro com chuveiro, alimento
para o acompanhante, um lugar seguro para armazenar seus pertences e local para
descanso.

No que se refere ao repouso, Morais, Souza e Oliveira (2015) descrevem em
seu estudo que o uso de uma poltrona reclinavel, é desconfortavel, o acolchoado é
duro, além da superficie ndo ser linear. Quando o acompanhante possui algum
recurso, ele se utiliza deste, como por exemplo, o uso do edredom ou colchonete
para minimizar o desconforto, no entanto, por permanecerem longos periodos no
hospital e o fato do mobilidrio ndo ser uma cama, o desconforto é considerado uma
gueixa constante.

Ainda, segundo 0 mesmo autor, o0s acompanhantes apresentam dificuldades
de suprir suas necessidades de higiene corporal e eliminagdes fisiolégicas, devido
ao numero insuficiente de banheiros destinados a esta clientela, na enfermaria. Além
disso, verifica-se que o0s acompanhantes ndo contam com um espaco e/ou
atividades de lazer destinado a eles durante a hospitalizagdo da crianga, reforgando
sua privacdo social e a oportunidade de falar sobre suas experiéncias com outros
acompanhantes.

A estrutura hospitalar para os acompanhantes € descrita por Cba e Pettengill
(2011), como um ambiente totalmente diferente, um local com muitos sons, luzes e
pessoas em continua movimentacgao. Isto faz com que a familia sofra um impacto
muito grande, tendo de aprender a lidar com todos esses estressores, ja que ndo ha
outro jeito, e ela precisara permanecer nesse local até que a criangca se recupere.

Nessa perspectiva, acredita-se que os familiares adentram um ambiente
desconhecido e perante novas experiéncias eles enfrentam uma dificil adaptacao
propiciada pelas mas instalacbes hospitalares. Além disso, durante o processo
saude doenca de seus filhos eles vivenciam a falta de conforto, falta de privacidade,
privacdo do sono e de descanso tornando o dia a dia desconfortavel e fazendo com
que eles necessitem de maior rede de apoio para superacdo e adaptacdo a

internacgao infantil.
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4.2.4 Adaptacdo familiar aos procedimentos, diagndéstico, tratamento da
crianga hospitalizada e a falta de informagdo sobre o processo de

hospitalizacéo

Durante a hospitalizagdo infantil, a realizacdo de procedimentos médicos e de
enfermagem é de dificil adaptacdo para os familiares, se mostra como uma
dificuldade ao ponto que a situacao se agrava diante da impoténcia do familiar ao ter
gue se retirar do ambiente para a realizacao de procedimentos clinicos e aguardar o
término do cuidado realizado pela equipe. Nesta percepcédo, exemplificam-se tais
procedimentos, por exemplo, repetidas puncbes periféricas e a administracdo de
drogas com reacdes imediatas (SANTOS et al., 2014). Ressalta-se que a solicitacédo
de retirada dos familiares do local onde o procedimento esta sendo realizado, muitas
vezes, é devido ao fato da equipe de saude nédo estar preparada para lidar com tal
situacdo, interferindo na tomada de deciséo e no esclarecimento de davidas perante
o familiar.

A familia acaba sentindo-se impotente e a mercé da decisdo dos profissionais
durante a hospitalizacdo, pois em varias ocasides nao obtém os esclarecimentos
necessarios sobre o que e por que estdo desenvolvendo uma determinada acdo ou
procedimento com a crian¢a (SILVEIRA; OLIVEIRA 2011). Muitas vezes, ndo ha o
esclarecimento de procedimentos que séo realizados nas criancas, por parte dos
profissionais, e esse fato gera mais angustia no familiar, sendo somado a
modificacdo da rotina deles, devido a hospitalizacdo. Isso, entre outros causadores
de sofrimento e conflitos nos acompanhantes, acarreta um sentimento de impoténcia
e sensacdo de dependéncia com relagdo as decisbes a serem tomadas sobre as
criancas (SILVEIRA; OLIVEIRA, 2011). Em contrapartida, os familiares/cuidadores
se revelam felizes quando acompanham os procedimentos realizados pela equipe,
pois acreditam que tudo o0 que a equipe realiza com a criangca é necessario para a
sobrevivéncia da mesma (PEGO; BARROS, 2017).
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Com relagdo a necessidade de auséncia dos familiares em determinados
momentos do processo de hospitalizacdo, por exemplo, passagem de plantéo,
rounds e procedimentos, Silva, Wegner e Pedro (2012) ressaltam que tal medida
deixa os familiares irritados e frustrados. Os familiares ndo conseguem entender o
motivo dessa postura dos profissionais, assim, exigindo explicagcdes sobre o que
sera realizado com a crianga e sobre o estado atual de saude da crianca. Diante do
exposto, destaca-se que o familiar/cuidador tem o direito de acompanhar o seu filho
em tempo integral, podendo optar por sair ou ndo quando lhe for solicitado. Contudo,
em algumas instituicdes hospitalares, esta opgcéo ndo existe, tornando a crianca e o
familiar mais vulneraveis durante o cuidado.

Por outro lado, identifica-se como ponto forte para a adaptacdo a situacao,
como dificuldade a ser enfrentada pela familia, a comunicacdo, sendo ela um
exercicio a ser efetivado no cotidiano das tarefas dos profissionais de saude, bem
como no cotidiano enquanto seres humanos, o que se torna um exercicio diario para
encontrar as palavras certas para o esclarecimento de duvidas (MILBRATH et al.,
2011). Assim, a falta de informacdo necessaria destinada a familia para
compreensao do tratamento da crianca, o qual é de extrema importancia para o ndo
sofrimento da familia neste periodo.

Ao ser envolvida no cuidado, a familia tem o direito de conhecer o projeto
terapéutico proposto para seu filho e de ser instrumentalizada acerca do processo
de hospitalizacédo, para que tenha condicfes de enfrenta-lo (XAVIER et al., 2013).
Para isso, é fundamental o didlogo claro e aberto entre equipe de saude e familiares,
a fim de amenizar as davidas, os medos e as insegurancas presentes no periodo de
internacdo (GOMES et al., 2014). No entanto, o processo interacional pode
apresentar incongruéncias de expectativas e comportamentos entre profissionais e
familia, gerando sentimentos de desamparo nos cuidadores (BALTOR et al., 2013).

Conforme descrito Cba e Pettengill (2011) ocorre a hostilizacdo da familia
pela equipe, que se manifesta quando observa os profissionais respondendo suas
guestdes de maneira inapropriada, demonstrando impaciéncia, esse ato deixa a
familia sem rumo e direcdo, completamente sozinha na situacdo. Segundo Gomes et
al. (2014) perante a falta de informagéo sobre o tratamento, a familia se defronta

com situacbes que refletem medo, vinculadas ao agravo do estado de saude da
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crianca, quando ndo tem conhecimentos acerca dos cuidados especificos para a
melhora do caso da crianga, sente-se perdidas e cheia de davidas.

Ainda, no mesmo estudo, familiares relatam que se sentem impotentes e
inseguros ao perceber que ndo estdo preparados para a tomada de decisdo sobre
as intervencbes de salude a serem realizadas com a crianca, devido a falta de
informagéo, sobretudo quando estas envolvem algum risco de morte. Com isso,
percebe-se um estado de submisséo a situacdo destes familiares perante a equipe
de enfermagem e médica.

Neste contexto, destaca-se que os familiares/cuidadores dentro da UTIP
tomardo decisdes a partir das orientacdes recebidas da equipe de salude que atende
a crianca, portanto, quanto mais orientados a respeito do diagndstico, tratamento e
estado clinico do seu filho, maior serd a probabilidade deles entenderem
precocemente suas alteragbes. Para que isso ocorra, 0S pais precisam ser
incentivados pelos profissionais da equipe a participar no cuidado a crianca dando
apoio as suas acoes e ensinando-lhes os cuidados necessarios (SANTOS, 2013).

Assim, fornecer informacdes a familia a respeito do processo de saude e de
doenca, procedimentos a serem realizados e os cuidados a serem oferecidos para
seu filho sdo a¢cbes que devem ser incorporadas na pratica cotidiana assistencial. A
equipe de enfermagem e médica tem obrigacdo de exercer essa atividade, devendo
estar capacitada para isso, a fim de estimular e auxiliar a familia a adquirir confianca
nas suas acdes. Uma comunicacdo efetiva entre a equipe e a familia diminui a
ansiedade dos pais e aumenta a aceitacdo e envolvimento desses no processo de
cuidar da crianca, tanto no domicilio quanto no ambiente hospitalar (RODRIGUES et
al., 2013).

Deste modo, reafirma-se que o conhecimento sobre a doenca é de extrema
importancia para os pais, pois sentimentos de inseguranca e de culpa podem ser
minimizados com a necessidade de informacdo sanada, seja pelos profissionais da
equipe, seja através da busca individual. Dessa forma, entende-se que € preciso
esclarecer e dar informagbes completas aos pais sobre o tratamento a ser
desenvolvido, pois os familiares carregam muitas duvidas que acabam se tornando
barreiras para entender o tratamento (DUARTE; ZANINI; BIRCKNEDEL, 2012).
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Nessa perspectiva, para a familia, a hospitalizagéo infantil € um momento de
dificil adaptacdo, se deparando com a realizagcdo de procedimentos invasivos
meédicos e de enfermagem, tendo que aguardar seu termino para adentrar a UTIP,
assim como a administracéo de drogas com reacdes imediatas tornam a experiéncia
muito dificil e conflituosa para todos os envolvidos. Deste modo, os sentimentos de
impoténcia, angustia e sensacdo de dependéncia a equipe de salde se tornam
exacerbados neste periodo aumento a necessidade de adaptacdo por parte dos

familiares para seu enfrentamento.

4.2.5 Adaptacgao familiar referente aos recursos financeiros e as normas rigidas

da UTIP durante a hospitalizacao infantil

Quando ocorre a hospitalizacdo da crianca na UTIP é necessario que o
familiar se adaptar a uma nova realidade, surgindo a falta de recursos financeiros,
importante agravante para o enfrentamento deste periodo. Assim, quando ndo se
encontram auxilios para que a dificuldade financeira seja minimizada, essa se
transforma em um fator estressor e de grande sofrimento (SANTOS et al., 2014).

Ao lidar com as questbes econbmicas inumeram-se diversos gastos a
internacdo, tais como: passagens de 0Onibus, alimentacdo e hospedagem. A renda
familiar, constituida pelo salario do casal, muitas vezes fica reduzida, pois um
membro acaba assumindo os cuidados da crianca (DUARTE; ZANINI; NEDEL 2012;
GOMES; OLIVEIRA, 2012).

Ainda, quando a alimentacado é fornecida pela instituicdo, muitas vezes, néo
atende as preferéncias alimentares dos acompanhantes, assim resultando em
gastos extras ndo previstos no orgcamento familiar. Além disso, grande parte das
criancas permanece por um longo periodo hospitalizada, intensificando estes gastos
(MORAIS; SOUZA; OLIVEIRA, 2015). Apesar do imprevisto gasto com a
alimentacao pelos familiares que acompanham a crianca hospitalizada, ressalta-se a
importancia de realizarem uma alimentacdo saudavel, pois estar bem alimentado e
disposto ajuda na recuperagcdo e nos cuidados a crianca hospitalizada (GOMES;
OLIVEIRA, 2008). Somado a alimentacéo, destaca-se o transporte necessario para

o deslocamento até o hospital, onde a crianga encontra-se internada. Nos casos em
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que a internagdo acontece entre diferentes cidades, o familiar necessita de auxilio
da prefeitura ndo sendo possivel gerar mais um gasto ndo previsto, pois gasta suas
economias em passagens para permanecer com seu filho internado (FONTOURA,
2010).

Constata-se que a familia se organiza para manter uma renda constante, seja
por meio de programas sociais ou por meio de um trabalho informal, muitas vezes,
adquirido para complementar a renda familiar. Ainda, o estudo aponta que o
acompanhante opta por pedir demissdo do emprego, tendo em vista que a crianca
ao se hospitalizar precisa ser acompanhada por um responsavel, sendo a mae na
maioria das vezes, a eleita (MORAIS; SOUZA, OLIVEIRA, 2015).

Interligado com a questéo financeira enfrentada pelas familias, destaca-se o
abandono do emprego devido a necessidade da presenca integral dos pais para o
cuidado dos filhos durante a hospitalizacdo. As familias sentem-se ameacadas,
inseguras e desconfortaveis com a situacdo de nao poder trabalhar e arcar com 0s
custos do tratamento (DUARTE; ZANINI; NEDEL 2012).

Estudos mostram que o emprego € deixado em segundo plano pela
necessidade de cuidados que a criangca tem da mae, mas também pela
responsabilidade que as méaes sentem, ndo consentindo que este cuidado seja
realizado por outro familiar (DIAS; MOTTA, 2004). Assim, a falta do trabalho somada
a falta de recursos, leva a familia a enfrentar dificuldades financeiras e apresentando
dificuldades na sua adaptacdo ao processo que vivencia.

Outra fragilidade encontrada, no contexto da internacdo infantil, sdo as
normas e rotinas rigidas no setor, que podem levar a familia a sentir-se vulneravel e
desamparada, apresentando dificuldades de adaptacdo e de aquisicdo de
habilidades e competéncias para o cuidado a crianga, tornando o ambiente de
cuidado na unidade de pediatria desumanizado. No entanto, as familias reconhecem
a necessidade da existéncia de normas e rotinas para favorecer o bom andamento
do setor, uma vez que as normas e rotinas fazem parte da cultura hospitalar,
organizando o processo de trabalho dos profissionais e otimizando a assisténcia aos
pacientes (XAVIER; GOMES; SALVADOR, 2014).

Nesse contexto, a internacdo hospitalar da crianca é geradora de diversos

sentimentos na familia, ela pode apresentar sensacdo de incapacidade,
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dependéncia, inseguranca e descontrole diante da condicdo de enfermidade em que
a crianca se encontra. No hospital, a familia tende a despersonalizar-se a medida
gue precisa se adequar as normas e rotinas impostas pela instituicdo, podendo ter
sua identidade e autonomia afetadas (COA; PETTENGILL, 2012).

Xavier, Gomes e Salvador (2014) identificaram que, apesar da familia achar
importante a existéncia de normas e rotinas, as mesmas devem ser adaptadas de
forma a atender as necessidades singulares de criancas e familiares. No entanto,
por vezes, extrapola-se, inclusive ditando-se essas normas de conduta e
comportamento aos pacientes e seus familiares cuidadores no hospital. Diante da
imposicao de normas e rotinas, viu-se que as familias resistem, seja negando-se
explicitamente a cumpri-las, quando discordam delas, seja burlando-as sem o
conhecimento dos membros da equipe, como por exemplo, ao trazerem comida
escondida de casa para o hospital, ou cumprindo com estas, mas protestando em ter
que fazé-lo (XAVIER; GOMES; SALVADOR, 2014).

Diante das normas e rotinas o contexto hospitalar mostra as relacdes de
poder, até mesmo de submissdo, mesmo que a familia tenha compreensao que as
regras Sao necessarias, nem sempre se sujeitam a cumpri-las, podendo gerar
conflitos que venham a comprometer seu relacionamento com a equipe de saude,
afetando o cuidado a crianca. Nesse sentido, observa-se que a estrutura
organizacional, regida por regras e rotinas diarias, é considerada fonte de conflito e
estresse entre trabalhadores de hospitais e usuéarios desses servicos (BOWER,
2011).

O estresse sofrido por conflitos gerados pela imposicdo dessas normas e
rotinas pode comprometer o cuidado a crianca hospitalizada, sobretudo pela
sensacao de fragilidade e incapacidade a que os familiares estdo sujeitos
psicossocialmente (COA; PETTENGILL, 2011). No intuito do cuidado a crianca, o
familiar pode sentir sua vida sendo invadida por deveres institucionais diversos a
suas crencas, valores, habitos de vida e seu contexto social e/ou familiar (XAVIER;
GOMES; SALVADOR, 2014).

A mudanga das normas e rotinas em favor das familias é reconhecida como
uma estratégia de humanizagédo do cuidado; como uma forma de ndo manter as

familias engessadas dentro do hospital e de respeitar suas individualidades e
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necessidades. Identifica-se a importancia dos profissionais flexibilizarem as normas
e rotinas, pois em sua maioria elas sao elaboradas no sentido de beneficiar os
profissionais em detrimento de criancas e familiares, dificultando a adaptacéo
familiar ao cotidiano hospitalar (XAVIER; GOMES; SALVADOR, 2014).

Ainda, diante das necessidades que a estrutura hospitalar ndo contempla na
perspectiva dos familiares, estudo realizado afirma que os hospitais n&o fornecem
roupas limpas e suficientes para as criancas e local para lavar as roupas dos
acompanhantes, em contrapartida, proibe que estes lavem e estendam suas roupas
nas enfermarias. Obviamente que qualquer norma ou regra, ndo podera ser
cumprida, pois a vestimenta faz parte de uma necessidade fisioldgica do individuo
(MORAIS; SOUZA; OLIVEIRA, 2015).

Diante do exposto, soma-se a inflexibilidade da instituicho com suas
normas e rotinas rigidas ao abandono do emprego e as dificuldades financeiras por
parte dos familiares, com os gastos inesperados devido ao periodo de internacéo,
resultando em estresse, angustia e dificil adaptacdo ao momento vivenciado. No
entanto, novas normas e rotinas podem vir a ser discutidas e implementadas para
melhor adaptacdo do familiar a internacdo, assim como o cuidado o a esse familiar
deve ser reavaliado tornando-o integral, com o olhar voltado para todas as
dificuldades enfrentadas e tentar supri-las como, por exemplo, com o auxilio

alimentacédo e estadia.

4.2.6 Sistemas de apoio para adaptacdo da familia a internacao infantil

O sistema de apoio se define como todas as pessoas, grupos ou animais que
contribuem para a satisfacdo das necessidades de interdependéncia das pessoas. A
interdependéncia que é considerada a base do sistema de apoio sdo as relagbes
mais proximas das pessoas, com objetivo de ajudar a alcancar a adaptacéo efetiva
do processo a ser vivenciado (TEDROW, 2001).

Conforme Tedrow (2001), estas relagbes envolvem a vontade e capacidade
de amar, respeitar e valorizar 0s outros, assim, aceitar e responder ao amor, respeito

e valor atribuidos pelos outros. A pessoa tem um equilibrio de interdependéncia
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confortdvel sente-se adequada e segura, podendo oferecer apoio reciproco aos
demais componentes.

No sistema de apoio, que se forma para a adaptacdo ao processo de
internacao infantil, as pessoas se sentem amparadas e amadas umas pelas outras,
e podem expressar seu papel em forma de apoio as outras pessoas (ROY, 2001).
No entanto, aquelas familias cujo o cuidador da criangca ndo possui um bom sistema
de suporte social na sua comunidade expressam que, mesmo no hospital, nao
podem perder o controle da situacdo no domicilio. Precisam continuar mantendo sua
autonomia, também em casa, como forma de dar conta das necessidades dos
outros filhos que la se encontram, mesmo sentindo-se sobrecarregadas (XAVIER et
al., 2013).

A partir de uma experimentacao de um momento especialmente dificil na vida
de uma mée, comumente se deriva o comportamento e sentimentos conflituosos.
Nesse sentido, o apoio de pessoas préximas e queridas que fazem parte da rede de
apoio, capazes de compreender a mae € de extrema importancia, pois ajudam-na a
enfrentar com coragem e esperanca todo o processo de adoecimento e
hospitalizacdo de seu filho. Configuram-se assim, relacdes que serdo estabelecidas
por diferentes agentes sociais que, de alguma forma, oferecem apoio a familia e ao
paciente, com o intuito de minimizar o seu sofrimento, contribuindo para a melhoria
da sua qualidade de vida (HAYAKAWA et al., 2010).

O sistema de apoio é compreendido como a soma de todas as relacdes que o
individuo percebe como significativas ou diferenciadas da massa andnima da
sociedade. Ele é considerado como uma espécie de terceiro campo do parentesco,
da amizade, da classe social; um circulo social constituido por tracos de afinidade,
formando uma teia invisivel que une as pessoas. Destaca-se que muitas dessas
redes de apoio sédo formadas dentro do hospital, a medida que os integrantes das
familias passam a compartilhar um mesmo ambiente, além de compartilharem
experiéncias e sofrimentos relacionados ao processo de saude e de doenga,
apoiam-se de modo a consigam, juntos, resgatar a sua dignidade humana (MOLINA;
MARCON, 2009).
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O sistema de apoio pode ser formado por diversos componentes, como: maes
das criancas internadas e os profissionais de saude, os quais somam forgas,
apoiando-se durante o processo de adoecimento infantil. Os profissionais da
enfermagem, neste contexto, fazem parte da rede de apoio, construida no ambiente
hospitalar, e contribuem positivamente nesse processo tao singular na vida da
crianca e de seus genitores, ao atenderem a diade familia e crianca, buscam
conhecer as possibilidades para ajuda-los e/ou possibilitar que 0s mesmos usufruam
de uma rede propria de suporte e apoio (GOMES et al., 2011).

Durante a longa permanéncia no hospital para o enfrentamento do processo
de saude e doenca de seu filho, é instintivo que maes elaborem estratégias de
superacdo e adaptacdo ao sofrimento da internacdo infantil. Estas estratégias
comecam a partir da formacéo de vinculos de amizade, entre familiares na mesma
situacdo, tornando-se solidarias e neste exercicio de solidariedade, passam a se
compadecer com o sofrimento alheio, ao mesmo tempo em que buscam consolar-se
mutuamente. Desta forma, as mées constroem uma rede de apoio comum, para
juntas poderem atravessar esse periodo doloroso da hospitalizacdo de seus filhos
(MOLINA; HIGARASHI; MARCON, 2014).

Em seu estudo Molina, Higarashi e Marcon (2014) afirmam que a familia é um
suporte capaz de oferecer niveis diferenciados de sustentacao ao processo que esta
sendo vivenciado, dentro e fora dos muros do ambiente hospitalar. A familia é
constituida em um espaco muito importante inserido em seu sistema social de apoio,
de tal modo que € junto a seus familiares que as maes conseguiam renovar suas
forcas para continuar a lutar pela vida de seus filhos.

Neste cenario, diante das demandas exigidas a mde, como permanecer em
ambiente hospitalar, ela passa a experienciar um novo cotidiano, deparando-se, na
maioria das vezes, com a necessidade de criar recursos para enfrentar e se adaptar
a nova condicdo, passando assim a estabelecer vinculos com outras maes que
vivenciam situagbes semelhantes a sua (DITTY; MOTA; SENA, 2008). O apoio
compartilhado entre as mées € um comportamento que mostra preocupacao com a
outra pessoa, de tocar-lhe, de demonstrar apoio fisico e psicolégico e de
desempenhar gestos generosos (ANDREWS; ROY, 2001).



48

Sobre essa Otica destaco que para a adaptacdo do familiar a internacao
infantil os sistemas de apoio s&o extrema importancia, eles influenciam todo o
processo trazendo conforto, comprometimento e solidariedade ao momento
vivenciado. Deste modo, o sistema de apoio transforma e minimiza os efeitos
negativos do processo saude doenca, pois € um sistema diferenciado de
sustentacdo fisica e emocional, ainda, auxilia na renovacdo da forca para o

enfrentamento da luta pela saude integral de seu filho.

4.2.7 O cuidado centrado na familia: uma forma de facilitar o processo de
adaptacéo a internacéao infantil

A palavra cuidado significa atitude e ligacdo de atencédo para com 0 outro e
para consigo mesmo (BOFF, 2003). Assim, o enfermeiro que opta pelo ‘cuidar de
criancas’ deve buscar a compreensao do fendmeno ‘relacionamento pais-filhos’,
apoiando, protegendo e fortalecendo o relacionamento dos pais com a crianca
durante a hospitalizacdo, uma vez que a sua presenca concorrera para a efetivacao
do clima emocional desejavel para a crianca doente.

A familia deve ser vista como porto seguro para a crianca, sendo necessario
que haja um contato mais proximo dos profissionais com ela, ao prestar o cuidado é
necessario que os profissionais valorizem o vinculo crianca-familia e que seja dado
0 suporte necessario para que ambos enfrentem e se adaptem ao processo de
hospitalizagéo infantil (MORAIS; COSTA, 2009). Assim, a equipe de enfermagem
deixa de ser apenas realizadora de cuidados técnicos, passando a exercer a funcéo
de facilitadora da experiéncia de hospitalizacdo para a crianca e para seus pais.
Essa mudanca na forma de trabalho se constitui como desafio para a enfermagem,
uma vez que, se torna essencial identificar e compreender as necessidades dos pais
e integra-los ao cuidado (SABATES; BORBA, 2005).

Considerando-se que, na hospitalizagéo, o cuidado deve se voltar a agdes de
integralidade, é preciso repensar o fazer, atuando junto a criangca e sua familia,
compartilhando conhecimentos para atingir um cuidado auténtico, preocupado com a
singularidade do ser crianca e de sua familia (MOLINA; HIGARASHIM; MARCON,

2014). Como forma de cuidado, fornecer informacdes a familia a respeito do
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processo de saude e de doenca do seu filho é uma acdo que deve ser incorporada
na pratica cotidiana da assisténcia. A enfermagem precisa desenvolver
competéncias para o exercicio desta atividade, a fim de estimular e auxiliar a familia
a adquirir niveis adequados de autonomia e de controle da situacdo (MOLINA;
HIGARASHIM; MARCON, 2014).

Sabe-se que, quando a comunicacao entre enfermagem e familia é eficiente,
€ possivel reduzir a ansiedade diante da doenca e da internacdo, contribuindo para
a aceitacdo e envolvimento dos pais no processo de cuidar da crianca, tanto no
domicilio quanto no hospital. Assim, contribui-se para a adesdo ao tratamento,
favorecendo o processo de lidar com a doenca e das necessidades inerentes a ela,
bem como para o desenvolvimento global, tanto do individuo enfermo quanto de sua
familia (MOLINA; HIGARASHIM; MARCON, 2014).

Destaca-se que através da comunicacdo o ser humano partilha sentimentos,
crengas, valores e atitudes que expressam comportamentos e ideias. Ao prestar o
cuidado, a equipe deve estar pronta para amparar e dialogar com o acompanhante
da crianca, mostrando-se disponivel para informa-lo e esclarecer suas duavidas
acerca do estado de saude em que seu familiar se encontra (RODRIGUES;
OLIVEIRA; JULIAO, 2014).

Ao realizar o cuidado centrado na familia os profissionais devem considerar a
existéncia de um estresse elevado por parte do familiar/acompanhante, procurando
ser mais empaticos e atenciosos ao lidarem com ele. As vezes um toque, uma
palavra amiga, uma abordagem carinhosa tem um efeito positivo sobre toda a
situacado vivenciada. Frente a internacdo de uma crianca enferma, cabe a equipe de
salude que assiste essa familia, utilizar de seus conhecimentos, habilidades e
competéncias em comunicagdo para amenizar seu sofrimento e torna-la participativa
no processo de cuidar (RODRIGUES; OLIVEIRA; JULIAO, 2014).

Uma forma de cuidado, é o apoio prestado a familia, desta forma, Remedios e
Thomas (2010) evidenciam a importancia do apoio na reorganizacado familiar
mediante 0 aconselhamento e a promoc¢ao do envolvimento de outros elementos
familiares nos cuidados da pessoa doente, dentro das suas possibilidades. Contudo,
esses elementos deverdo igualmente ser acompanhados no seu processo de

adaptacado e no processo de restruturacédo de papéis dentro da coexisténcia.
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Ainda, sobre o apoio é imprescindivel que para o cuidado integral haja a
mediacdo de situagBes conflituosas entre familiares, frente as dificuldades para
tomada de decisbes em caso de tensdes relacionais geradas pela situacao de crise
que estado a vivenciar. Além disso, € preciso apoiar os problemas relacionados com
as dificuldades em expressar sentimentos ou pensamentos que se queira transmitir
a outros membros da familia ou em torno da hospitalizagé&o.

Ao promover o cuidado as familias de criancas internadas deve-se sempre
lembrar de facilitar a conexao, a derivacédo e o reforco das redes de apoio social,
consideradas imprescindiveis para o enfrentamento da hospitalizagéo infantil. Além
disso, é necessério prevenir situacdes de isolamento social ou soliddo promovendo
o envolvimento familiar adequado (REMEDIOS; THOMAS, 2010).

A atual Politica Nacional de Humanizacdo da Saude recomenda a presenca
do acompanhante, mas esta permisséo fica ha dependéncia de acordos e liberacbes
institucionais que, na maioria das vezes, sdo decididos pelo enfermeiro das
unidades de internagdo. Para que ocorra uma aproximagado entre profissionais de
enfermagem e a familia, no cenario hospitalar, é necessario que o enfermeiro
procure incentivar a interacdo da equipe com o familiar acompanhante, de forma que
ambos se respeitem, trocando experiéncias e aprendendo mutuamente (SZARESKI,
2009).

Deste modo, enfatiza-se que para preservar e avancar no cuidado
humanizado € preciso conhecimento acerca do comportamento humano e
compreensao das necessidades individuais. Portanto, saber reagir as necessidades
do outro, conhecer os pontos fortes e limitacdes, perceber o significado da situacao
para cada pessoa e, saber como oferecer compaixdo e empatia € indispensavel
(PINHEIRO et al., 2011).

Nesse sentido, entende-se a importancia de perceber o ser humano como
alguém com multiplas necessidades, ndo apenas na condicdo de doente que
necessita de cuidados técnicos, mas sim de alguém com quem se deve estabelecer
uma relacdo que envolva confianca, didlogo e respeito. E imprescindivel, na
prestacédo do cuidado, que a equipe de enfermagem leve em consideracao a historia
de vida de cada doente e de suas familias, a fim de trata-los com respeito e atencao,

considerando as normas e rotinas hospitalares existentes (PINHEIRO et al., 2011).
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A quebra das rotinas hospitalares surge como uma interrup¢do do ideario
capitalista, que prima pela exceléncia e produtividade do servico, enaltece o
cumprimento rigoroso das rotinas e normas, sem considerar as necessidades do
doente e da familia. Portanto, quando o enfermeiro revé as rotinas para adequa-las
as necessidades do doente e da familia, abre-se espaco para dignificacdo do ser
humano, prestigiando-se o cuidado humanizado (DIAS; SILVA, 2007).

O hospital constitui-se em um cenario complexo e muitas vezes hostil, onde
se encontram diversos grupos profissionais para executar as atividades. Portanto,
este ambiente necessita de rotinas a fim de guiar as a¢cbes dos trabalhadores,
visando manter a ordem, para que todos consigam realizar o trabalho com qualidade
e eficiéncia. A rotina deve ser compreendida como um instrumento de trabalho para
a enfermagem, compreendendo que o cuidado humano ndo se limita ao aspecto
técnico e a realizacao de tarefas ou procedimentos, mas inclui 0 componente moral,
com a intengdo de harmonizar as relagdes, transformar os ambientes, lidar com as
adversidades, potencializar as caracteristicas humanas e colaborar com o outro na
perspectiva de encontrar seus potenciais (PINHEIRO et al., 2011)

Portanto, o cuidado deve ser desenvolvido a todo momento, desde a
internacdo do paciente na unidade ao acolhimento a familia. Assim, facilita-se a
conexao da rede de apoio propiciando que esses familiares/cuidadores tenham uma
experiéncia hospitalar com aparatos técnicos, mas sobreposto a eles, toda a

atencdao e disposicdo que equipe de saude puder disponibilizar.
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5 REFERENCIAL TEORICO

Para o desenvolvimento da pesquisa sera utilizado como referencial teérico o
A teoria da enfermagem - Modelo de Adaptacdo de Roy. Calista Roy, doutora em
Enfermagem, nasceu em 14 de outubro de 1939, em Los Angeles, California.
Obteve seu grau de Bacharel em Enfermagem em 1963, no Mount Saint Mary’s
College, em Los Angeles; o de Mestre em Enfermagem, em 1966, e o grau de
doutora em Sociologia, em 1977, na Universidade da Califérnia (GEORGE, 2000).
Foi membro do Pés-doutorado do Robert Wood Johnson Clinical Nurse Scholar, na
Universidade da Califérnia, San Francisco; atuou em varias posicdes, incluindo a de
presidente do Departamento de Enfermagem do Mount Saint Mary’s College em Los
Angeles; professora adjunta do Programa de Poés-bacharelado, da Escola de
Enfermagem de Portland, e membro interina e consultora em Enfermagem no Saint
Mary’s Hospital em Tucson Arizona. E membro da American Academy of Nursing e
participa de muitas organizacdes de Enfermagem, inclusive da Sigma Theta Tau e
da International (NANDA-I). Roy € autora de inumeros trabalhos, incluindo
Introduction in nursing: an adaptation Model e The Roy Adaptation Model: the
definitive statement (GEORGE, 2000).

Durante os anos de 1990, como professora e tedrica da Escola de
Enfermagem da Faculdade de Boston, Roy focalizou sua atengcdo nos movimentos
contemporaneos sobre conhecimento de enfermagem e aprofundou-se na tentativa
de compreender o papel da Enfermagem na promocdo da adaptacdo (BRAGA,
SILVA, 2011). O modelo de adaptacdo de Roy é refletido na teoria geral dos
sistemas de Von Bertalanffy (1968) e na teoria do modelo de adaptacdo de Helson
(1964). As suposicdes filoséficas em que a teoria se baseia estdo associadas ao
humanismo e a veracidade. Roy dentro de sua teoria descreve quatro elementos: a
pessoa, 0 ambiente, a salde e a enfermagem (ANDREWS; ROY, 2009). A
pessoa é percebida como um ser biopsicossocial em constante exposicdo a

estimulos, que desencadeardo mecanismos de enfrentamento inatos* ou
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adquiridos*?, atribuindo a eles habilidades de adaptacdo a possiveis mudancas.
Essa adaptacdo significa que o ser humano tem a capacidade de se ajustar as
mudancas do meio ambiente, por sua vez, afetar esse ambiente (ANDREWS; ROY,
2001).

Roy (2009) define a pessoa como algo que funciona com partes
independentes que atuam em unidade para um determinado objetivo. Os
mecanismos de controle sdo essenciais para o funcionamento do ser humano.
Segundo esse modelo cada ser humano vivencia de forma particular, as situacoes a
que é exposto, respondendo as mesmas singularmente. Nessa conjuntura, o ser
humano € compreendido como um sistema adaptativo, uma vez que tem a
capacidade de se adaptar as diferentes situacfes vividas, assim, pode-se dizer que
a pessoa consegue se ajustar as mudancas do seu ambiente e, concomitantemente,
afeta esse ambiente (ANDREWS; ROY, 2009, CAPRA, 2006; MILBRATH, 2008).

O ambiente é considerado como todas as circunstancias, condicbes e
influéncias que rodeiam e afetam o comportamento da pessoa. A pessoa saudavel
nao esta livre de situacdes inevitaveis como a morte, a doenca, a infelicidade ou o
estresse, mas a capacidade de lidar com estas situagcdes deve ser a mais
competente possivel. A saude é um reflexo de adaptacdo da interacdo entre pessoa
e ambiente (ANDREWS; ROY, 2009).

Dando seguimento, a saude é descrita como um processo e um estado de
ser e tornar-se um individuo integrado ao meio e adaptado em relacdo a conquista
de metas, a falta de integracdo significa a falta de saude. Por fim, a enfermagem
tem como dever e finalidade promover solugbes adaptativas e minimizar as
respostas ineficazes (ANDREWS; ROY, 2009). Como ja descrito dentro dos quatro
conceitos principais, destaca-se que as pessoas sao encaradas como sistemas
adaptativos vivos, cujos comportamentos podem ser classificados como reacgbes

adaptativas ou reacdes ineficientes.

2 Entende-se por mecanismos de enfrentamento inatos mecanismos geneticamente determinados,
sendo geralmente vistos como processos automaticos, com respostas automaticas, inconscientes e
inatas e mecanismos de enfrentamento adquiridos sédo desenvolvidos mediante estratégia, como a
aprendizagem, sendo a resposta deliberada, consciente e adquirida (ROY, 2009).
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O comportamento € definido como ac¢des internas ou externas e reacdes sob
circunstancias especificas. Através do comportamento se constata a resposta
adaptavel que promove integralidade da pessoa, em termos de objetos de
adaptacdo: sobrevivéncia, crescimento, reproducdo e dominio e respostas
ineficazes que por outro lado, ndo promovem a integralidade e nem contribuem
para os objetivos da adaptacao. Isto é, podem ameacar a sobrevivéncia da pessoa,
0 crescimento, a reproducdo ou o dominio. Assim, para avaliar o processo olha-se
para o comportamento individual nos objetivos gerais da adaptacdo (ANDREWS;
ROY, 2001).

Esses comportamentos derivam-se dos mecanismos cognitivos e reguladores,
gue agem para o desenvolvimento da adaptacdo a partir dos modos adaptativos.
Tais mecanismos trabalham no ambito dos quatro modos adaptativos, de funcéo
fisiolégica, autoconceito, funcdo do papel e interdependéncia. O modo
fisiolégico € voltado para o atendimento de necessidades béasicas para a
manutencao da integridade fisiologica, tais como: oxigenacao, nutricdo, eliminacéo,
atividade, repouso e protecdo. Os processos complexos, desse modo, estdo
associados aos sentidos, fluidos e eletrélitos, funcdo neurolégica e enddcrina
(ANDREWS; ROY, 2001).

O modo de autoconceito é direcionado ao atendimento das necessidades
psiquicas, enfoca-se nos aspectos psicoldgicos e espirituais. JA o0 modo de funcéo
de papel contempla as necessidades de integridade social, identifica os padrées de
relacdo interpessoal refletidos pelos papéis primarios, secundéarios e terciarios
(ANDREWS, ROY, 2001). O modo de interdependéncia, por sua vez, atua sobre
as necessidades afetivas, identificando os padrées de valor humano afeicdo e amor
(ANDREWS; RQOY, 2001).

Para o pleno funcionamento do sistema adaptativo, Roy e Andrews (2001)
definem sistema como algo que influencia todos os modos adaptativos, com um
conjunto de partes interligadas que além de ser um todo e ter partes relacionadas,
tem, igualmente, entradas, saidas, processo de resposta e controle. As entradas
sdo os estimulos e podem originar-se externamente, do meio ambiente (estimulos
externos), e internamente, do eu (estimulos internos). A resposta da pessoa (saida)

€, assim, uma funcéo dos estimulos de entrada e do nivel individual de adaptacao.
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Os estimulos comuns que afetam a adaptacado: cultura, familia, estagio de
desenvolvimento, integralidade e modos adaptaveis, eficacia cognitiva,
consideracdes ambientais. Dividem-se em trés: o estimulo focal, estimulo residual
e estimulo contextual. O primeiro deles € estimulo interno ou externo que mais
imediatamente confronta a pessoa, objeto ou acontecimento que atrai a atengcéo da
pessoa, por exemplo, exposicdo a procedimentos de enfermagem, definicdo de
diagnoéstico e tratamento, processo da doenca ou eventos externos (ANDREWS;
ROY, 2001).

O estimulo contextual engloba os estimulos presentes na situacdo que
contribuem para o comportamento da pessoa, todos os estimulos internos e
externos, mas que ndo prendem a atencdo do individuo, por exemplo, sentimentos,
ambiente de cuidado, redes de apoio, condicbes financeiras familiares,
reorganizacdo do cotidiano familiar. E, estimulos residuais que sdo os estimulos
ambientais dentro e fora da pessoa, cujos efeitos da situacdo ndo sdo centrais. A
pessoa pode ndo ter consciéncia da influéncia destes fatores, ou podera ndo ser
bem claro até onde eles influenciam o individuo. Além disso, sdo definidos como
agueles que tém efeito indeterminado no comportamento da pessoa, o seu efeito
nao foi ou ndo pode ser avaliado (ANDREWS, ROY, 2001), exemplificando como
lembrancas de outras internacgdes infantis, experiéncias positivas e negativas quanto
ao processo de adoecimento infantil.

Assim, o que é focal, num dado momento, tornar-se-a contextual, e o que é
contextual poderéa se tornar residual (GEORGE, 2000). Além disso, os estimulos se
unem para formar o nivel de adaptacdo, ponto de mudanca que representa a
capacidade da pessoa para responder positivamente a uma situacdo. No ambito do
modelo, as respostas a estimulos ndo sdo limitadas aos problemas, mas pelo
contrario, 0 modelo integra todas as respostas do sistema adaptavel. Estas

respostas sdo chamadas de comportamento (ANDREWS; ROY, 2001).
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Figura 1. Representacdo diagramatica dos sistemas adaptativos humanos. Fonte: Roy; Andrews,
(2009, p.31)

Desse modo, ao receber um estimulo, a pessoa desenvolve mecanismos de
resisténcia (adquiridos e cognitivos) e é gerada uma resposta (adaptativa ou
ineficaz), que age como feedback, ou seja, como posterior entrada no sistema, e
permite que a pessoa decida aumentar ou diminuir esforgcos para lidar com os
estimulos. Os adquiridos sao desenvolvidos através de processos, tais como
aprendizagem, as experiéncias que se confrontam ao longo da vida contribuem para
respostas habituais a um determinado estimulo. O segundo mecanismo denominado
como cognitivo se define como o processo de informagdo perceptiva,
aprendizagem, avaliacdo e emoc¢do (ANDREWS; ROY, 2009).

Portanto, dentro do processo de adaptacdo vivenciado pelas familias
frente a internacdo infanti em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica se
identifica diversos vieses a serem estudados mediante ao olhar de Callista Roy e
sua Teoria da adaptacédo. Deste modo, interliga-se a experiéncia dos familiares em
ambiente hospitalar com os estimulos, mecanismos e modos adaptativos

desenvolvidos pela teoria.



6 METODOLOGIA

Neste capitulo, apresenta-se subsidios para colaborar na compreensao da
forma como ocorrera a coleta de dados desta pesquisa e sua analise dos dados.

Para tanto, inicia-se com a caraterizacdo da pesquisa, em subsequéncia o
local da pesquisa, participantes do estudo, critérios de inclusdo e excluséo,
procedimentos para coleta de informacg@es, principios éticos, responsabilidade dos
pesquisadores, interpretacdo das informacdes, cronograma e recursos humanos e

materiais.

6.1 Caracterizacdo da Pesquisa

A pesquisa sera de abordagem qualitativa exploratéria e descritiva. Utiliza-se
essa abordagem, pois ela se baseia no conceito de que o conhecimento sobre as
pessoas sO € possivel a partir da descricdo da experiéncia humana tal como ela é
vivenciada e como é determinada pelos individuos. Portanto, a abordagem
qualitativa, como atividade humana e social, traz consigo valores, preferéncias,
interesses e principios que irdo orientar o pesquisador. Tendo isso em vista, 0
pesquisador reflete os valores e principios em seu trabalho de pesquisa, que forem
considerados importantes em sua época, bem como na sociedade que atua
(DYNIEWICZ, 2009).

Segundo Turato (2005) a investigacdo qualitativa direcionada a area da saude,
nao se detém em analisar o fenbmeno em si, mas sim em entender seu significado para a
vida das pessoas, seja este individual ou coletivo. Por sua vez, torna possivel conhecer a
representacdo dos fendbmenos da doenca e da vida em geral a partir do olhar dos
participantes.

A pesquisa exploratoria tem como objetivo proporcionar maior familiaridade
com o problema de estudo, com olhar voltado para torna-lo mais explicito ou para
construir hipéteses (GIL, 2007). A pesquisa exploratoria estabelece critérios,

métodos e técnicas para a elaboracdo de uma pesquisa e visa oferecer informacdes



58

sobre o0 objeto desta, orientando a formulagdo de hipéteses (CERVO; BERVIAN;
SILVA, 2006). Nas atividades exploratdrias concentram-se importantes descobertas
cientificas, a elucidacdo de fenbmenos ou a explicacdo daqueles que ndo eram
aceitos apesar de evidentes. A exploracdo representa, atualmente, um importante
diferencial competitivo em termos de concorréncia (GONCALVEZ, 2014).

A pesquisa descritiva exige do investigador uma série de informacdes sobre o
gue deseja pesquisar. Esse tipo de estudo pretende descrever os fatos e fenébmenos
de determinada realidade (TRIVINOS, 2009). O processo descritivo visa a
identificacdo, registro e analise das caracteristicas, fatores ou varidveis que se
relacionam com o fendmeno ou processo. ApGs a coleta de dados € realizada uma
analise das relacfes entre as variaveis para uma posterior determinacdo de seus
efeitos resultados (PEVORANO, 2014).

6.2 Local da Pesquisa

O estudo sera realizado em uma Unidade de Tratamento Intensivo Pediatrico

de um Hospital de ensino.

6.3 Participantes do Estudo

Os participantes do estudo serdo familiares de criancas que estiveram
internadas e receberam alta da UTI pediatrica de um hospital de ensino, durante os
meses de Junho a julho do ano de 2017.

6.4 Critérios de inclusdo e exclusao

Para a selecdo dos participantes foram definidos os seguintes critérios de
inclusdo: familiares de criangcas deram alta da UTI pediatrica durante o periodo da
coleta de dados; e que permitam a gravagdo por meio de dispositivo eletrénico.
Critérios de exclusao: familiares de criangas que evoluirem para oObito; familiares de

criangas em cuidados paliativos e menores de 18 anos de idade.


http://oferta.vc/omia
http://oferta.vc/omia
http://oferta.vc/omhO
http://oferta.vc/omib
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6.5 Procedimentos para a coleta de dados

Os dados ser&o coletados ap6s a aprovacéo do projeto pelo Comité de Etica
em Pesquisa, entdo a pesquisadora iniciara a busca das informacdes, que ocorrera
nos meses de junho a julho de 2017. Deste modo, as etapas que serdo percorridas
durante a pesquisa sdo duas, descritas a seguir:

Primeira etapa: Convite aos potenciais participantes do estudo. Nessa, sera
apresentada a proposta da pesquisa, realizado o convite para a participacdo e
agendado o encontro para a entrevista, a qual sera realizada no hospital apés a alta
do paciente da UTIP, na unidade de pediatria ou na unidade destinada a pacientes
conveniados ou particulares, devido aos pacientes permanecerem neste local por no
minimo 24 horas antes da alta hospitalar, ainda, a entrevista podera ocorrer no
domicilio do participante, segundo a disponibilidade e/ou preferéncia do mesmo. A
entrevista, independente da crianca estar internada na unidade de pediatria ou na
unidade de convénios, sera realizada em sala privativa, para garantir a privacidade
do entrevistado.

Segunda etapa: Entrevista semi-estruturada (APENDICE A) com o0s
participantes, os quais serdao entrevistados de forma individual, em local privativo.
Sera solicitada a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(Apéndice E) e permissdo para gravacdo da entrevista por meio de dispositivo
eletronico.

A entrevista semi-estruturada tem como caracteristica responder
questionamentos basicos que sdo apoiados em teorias e hipoteses relacionados a
pesquisa. As perguntas dao frutos a novas hipoteses que surgem a partir das
respostas dos participantes. Deste modo, o foco principal é definido pelo
pesquisador-entrevistador. Além disso, a entrevista semi-estruturada favorece nao
s6 a descricdo dos fenbmenos sociais, mas também sua explicacdo e a
compreens&o em sua totalidade (TRIVINOS, 1987).

Para Manzini (1991), a entrevista semi-estruturada esta focalizada em um
assunto sobre o qual se confecciona um roteiro com questionamentos principais,

complementadas por outras questdes inerentes as circunstancias momentaneas a
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entrevista. Esse tipo de entrevista faz emergir informacdes de forma mais livre e as
respostas ndo estao condicionadas a uma padronizagéo de alternativas.

Salienta-se que € possivel um planejamento da coleta de informacdes por
meio da elaboracdo de um roteiro com perguntas que atinjam o0s objetivos
pretendidos. O roteiro além de coletar as informacdes basicas ajuda o pesquisador a
se organizar para o processo de interacdo com o informante (MANZANI, 2003).

Questionario de caracterizagdo dos participantes: elaborou-se um
questionario visando a obtencdo de dados soOcio-demograficos e da atividade
profissional exercida pelos mesmos, para avaliagdo do perfil dos familiares que
acompanham as criangas internadas na unidade de terapia intensiva (APENDICE
A). Além disso, desenvolveu-se um roteiro de entrevista sendo incluidas questdes
norteadoras que contribuiram para obtencdo de informacfes que pudessem

responder aos objetivos do estudo.

6.6 Principios Eticos

Na realizacdo desse estudo, serdo respeitados 0s preceitos éticos definidos
pela Resolucdo 466/12° do Conselho Nacional de Saude do Ministério da Saude,
que trata sobre a pesquisa envolvendo seres humanos e pelo Codigo de Etica dos
Profissionais de Enfermagem* embasado na Resolucdo COFEN 311/2007 Cap. lIl,
Art. 89, 90 e 91, que trata das responsabilidades e deveres e os Art. 94, 96 e 98, que
se referem as proibicbes. Tendo como compromisso oferecer o maximo de

beneficios e minimo de riscos e danos aos participantes envolvidos.

8 Resolucdo n° 466/12 incorpora os quatro referenciais basicos da bioética: autonomia, néo
maleficéncia, beneficéncia e justica, e visa assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a
comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao Estado.

4 Cadigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem - Cap. Ill (dos Deveres): Art. 89 Atender
as normas vigentes para a pesquisa envolvendo seres humanos, segundo especificidade da
investigacao; Art. 90 Interromper a pesquisa na presenca de qualquer perigo a vida e a integridade da
pessoa; Art. 91 Respeitar os principios da honestidade e fidedignidade, bem como os direitos autorais
no processo de pesquisa, especialmente na divulgacédo dos seus resultados. Cap. Il (das Proibi¢cées):
Art. 94 Realizar ou participar de atividades de ensino e pesquisa, em que o direito inalienavel da
pessoa, familia ou coletividade seja desrespeitado ou ofereca qualquer tipo de risco ou dano aos
envolvidos; Art. 96 Sobrepor o interesse da ciéncia ao interesse e seguranca da pessoa, familia ou
coletividade; Art. 98 Publicar trabalho com elementos que identifiqguem o sujeito participante do
estudo sem sua autorizagéo.
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Em atencdo as normas da pesquisa envolvendo os seres humanos, sera
encaminhado um documento solicitando carta de anuéncia da instituicdo que
ocorrera a coleta de dados (APENDICE B). De posse deste documento, o projeto
sera submetido a Plataforma Brasil, a fim de ser direcionado a avaliacdo de um
Comité de Etica em Pesquisa. Apés a liberacdo do Comité de Etica e Pesquisa, 0s
participantes serdo convidados a participar do estudo por meio da carta convite
(APENDICE D). Aos participantes que concordarem em participar da pesquisa sera
apresentado, lido e entregue o TCLE em duas vias o0 qual sera assinado pelos
participantes, ficando uma cépia para o pesquisador e outra com o participante do
estudo. O TCLE constara o objetivo da pesquisa, assim como seus beneficios e
riscos para o participante, garantindo seu anonimato.

O estudo ndo desencadeara riscos fisicos para os participantes, pois nao
sera realizado nenhum procedimento invasivo, coleta de material biolégico ou
experimento com seres humanos, no entanto poderéa desencadear desconfortos aos
participantes ao tratar de assuntos relacionados a saude, doenga e, algumas vezes,
sofrimentos vivenciados. Contudo, os riscos serdo minimizados quando houver
desconforto, sendo a entrevista interrompida e o participante decidira se ira
continuar a mesma em outro dia ou deixara de participar da pesquisa, sem prejuizo
ao participante ou a crianca.

Os beneficios para os participantes envolvidos no estudo relacionam-se a
oportunidade de refletir sobre seu processo de adaptacdo frente a internacdo da
crianca na Unidade de Tratamento Intensivo Pediatrico, e contribuir com a
construcao de estratégias capazes de minimizar o sofrimento das pessoas durante o
processo de adoecimento e internacao intensiva pediatrica.

Os participantes serdo convidados a participar da pesquisa, destacando-se o
carater voluntario, os procedimentos utilizados e a auséncia de qualquer tipo de
remuneracao financeira para tal. O anonimato dos entrevistados sera respeitado.
Serdo usados codinomes F1, F2, respectivamente. A letra “F” corresponde a
“Familia”, e os numeros serédo consecutivos, conforme a ordem das entrevistas.

A autora dessa pesquisa responsabiliza-se por todos 0s processos envolvidos
na pesquisa, assumindo o compromisso da garantia de confidencialidade dos

participantes. Os arquivos permanecem armazenados pelas pesquisadoras por um



62

periodo de cinco anos a contar a partir do término da pesquisa, apds serdo
incinerados, conforme preconiza a Resolucao 466/12 (BRASIL, 2012).

6.7 Responsabilidades dos pesquisadores

As responsabilidades dos pesquisadores no desenvolvimento desta pesquisa
incluem o cumprimento dos itens descritos na Resolu¢cdo 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude do Ministério da Satude e do Codigo de Etica dos Profissionais de
Enfermagem de 2007 (Resolugdo COFEN n°. 311/2007).

Os pesquisadores assumem o compromisso de utilizar os dados coletados
estritamente para esta pesquisa, e a divulgacdo dos mesmos em conjunto,
impedindo que sejam identificados dados confidenciais dos participantes. Além
disso, os resultados da pesquisa serdo publicados somente em meios de divulgacao
cientificos e académicos.

Os pesquisadores se responsabilizam pela devolucdo dos resultados do
presente estudo para a populacédo, por entender que o conhecimento destes pode
trazer beneficios para o processo de adaptacdo dos familiares de criancas

internadas em uma UTI Pediatrica.

6.8 Analise dos dados

Para a interpretacdo das informacdes provenientes das entrevistas foi
realizada uma analise tematica de Braun, Clarke (2006), no estagio um, houve a
transcricdo dos dados, leitura e releitura dos dados, apontamento de ideias iniciais,
no estagio dois, iniciou-se a codificacdo sistematica dos dados em todo o conjunto
de dados. Esta codificagédo foi realizada por meio de cores, identificando em cada
depoimento ideias em comum para a codificacdo. Apoés iniciou-se o estagio trés
como agrupamento de cddigos em temas potenciais, em sequéncia o estagio quatro
com a revisdo dos temas, gerando um mapa tematico de analise. No estagio cinco,
foram nomeados os temas e no estagio seis realizada a analise final dos extratos
selecionados, produzindo um relatério académico de andlise, e interpretado pela

Teoria de enfermagem — O modelo de adaptacao de Roy (2009).
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7 CRONOGRAMA

Quadro 1 - Cronograma



8 RECURSOS

8.1 Recursos humanos

Revisor de portugués e traducdo do resumo para as linguas inglesa e

espanhola.

8.2 Recursos materiais

Recurso Quantidade | Valor Unitéario Valor Total
Pacote com 500 folhas de 04 R$ 16,00 R$ 64,00
A4
Canetas (unidade) 04 R$ 1,50 R$ 6,00
Lapis (unidade) 02 R$ 1,00 R$ 2,00
Recarga de cartucho de 02 R$ 30,00 R$ 60,00
impresséo
Xerox 1.200 R$ 0,15 R$ 180,00
Encadernacéo 12 R$ 10,00 R$ 120,00
Gravador 01 R$ 100,00 R$ 100,00
Transporte 15 R$ 3,05 R$ 45,75
Traducgbes 02 R$ 100,00 R$ 200,00
Revisor de portugués 02 R$ 500,00 R$ 1000,00
Encaminhamento para 02 R$ 400,00 R$800,00
publicacdo em revista
cientifica.
Notebook 01 R$ 1.500,00 R$ 1.500,00
Total R$ 4.077,75

Quadro 2 — Planejamento das despesas para realizacao do estudo

Obs.: Os gastos com a pesquisa seréo custeados pela pesquisadora mestranda.
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Apéndice A - Instrumento de Pesquisa
UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS

FACULDADE DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Orientadora: Prof2 Dr2. Viviane Marten Milbrath

Co-orientadora: Professora Dra. Ruth Irmgard Bartschi Gabatz

Orientanda: Enf2 Jéssica Stragliotto Bazzan
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Titulo: Processo de Adaptacdo de Familiares de Criancas Internadas em
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica

Dia da entrevista: Horario do Inicio da entrevista: Horario do fim
da entrevista:

DADOS DE IDENTIFICACAO:

Pseudbnimo do entrevistado:

Data da coleta de dados:

1.

6.

Idade do participante:

2. Estado civil:

3. Profissdo/ocupacéo:
4.
5

Grau de escolaridade:

. Nimero de pessoas que moram no domicilio:

Renda familiar estimada:

() Até R$974,00 reais
( ) R$947,00 & R$1,948,00 reais
( ) maior que R$1948,00 reais.

( ) ndo quis informar

7.Numero de filhos:

8.
9.

Idade das criancas:

Idade da crianga hospitalizada:

10. Motivo da internacéo da crianca na UTI pediatrica?

11.Numero de internacdes que a crianga ja teve?

12.Qual sua religido ou crencga?
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Roteiro de Perguntas

1.

Fale sobre o caminho percorrido para internacéo do seu filho(a) na UTI
Pediatrica?

Fale sobre como foi vivenciar a internacéo do seu filho (a) na UTIP?

Fale sobre as informacdes/orientacbes que vocé recebeu durante a
internacao de seu filho?

Fale sobre as dificuldades que vocé vivenciou durante a internacéo do
seu filho? e como vocé fez para adaptar as dificuldades.

Fale sobre as facilidades que vocé vivenciou durante a internagédo do
seu filho?

Onde vocé buscou apoio para enfrentar o processo de internacéo?

Fale sobre o cuidado que vocé recebeu dos profissionais de saude na
UTIP?

Fale sobre sua interacao(cuidado) com a crianga durante a internacéo
na UTIP?

Vocé gostaria de acrescentar alguma coisa?
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Apéndice B- Carta anuéncia para a realizacdo da pesquisa

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS
FACULDADE DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
Orientadora: Prof2 Dra. Viviane Marten Milbrath

Co-orientadora: Professora Dra. Ruth Irmgard Bartschi Gabatz

Orientanda: Enf2 Jéssica Stragliotto Bazzan

Processo de Adaptacado de Familiares de Criangas Internadas em Unidade
de Terapia Intensiva Pediatrica

Pelotas, de de 2017.

Ima. Sra.

Ao cumprimentar-vos cordialmente, eu, Jéssica Stragliotto Bazzan,
Enfermeira, Mestranda do Programa de Pd4s-Graduacdo em Enfermagem
(PPGENf) da Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas
(UFPel), venho por meio desta solicitar a V. S 2. autorizagcdo para desenvolver
meu trabalho de Dissertacdo que tem por objetivo Conhecer o processo de
adaptacao de familiares ao vivenciar a internacéo infantii em uma Unidade de
Terapia Intensiva Pediatrica. Apos autorizado pelo comité de Etica em pesquisa.

A aplicacdo do instrumento de pesquisa sera direcionada a familiares de
crianca internadas em Unidade de Terapia Intensiva. Saliento que obedecerei aos
preceitos éticos preservando os participantes envolvidos e a instituicdo, bem
como observarei as demais disposicdes da Resolucdo 466/2012 do Conselho
Nacional de Salde e o cédigo de Etica dos profissionais de Enfermagem.

Na certeza de contarmos com 0 VOSSO apoio, deste ja agradecemos e
colocamo-nos a seu inteiro dispor para eventuais esclarecimentos.

Atenciosamente,

Enf2 Jéssica Prof2 Dr2 Enfé Viviane

Stragliotto Bazzan Marten Milbrath

E-mail:

Prof Dr. Ruth Irmgard
Bartschi Gabatz

E-mail: E-mail: r.gabatz@yahoo.com.br
vivianemarten@hotmail.com
jessica bazzan@hotmail.com
Fone: (53) 81357849 Fone: (53)984750176

Fone: (53) 84294111

Ciente. De acordo
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Apéndice C — Carta de encaminhamento do projeto ao Comité de Etica em
Pesquisa

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS
FACULDADE DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
Orientadora: Prof2 Dra. Viviane Marten Milbrath

Co-orientadora: Professora Dra. Ruth Irmgard Bartschi Gabatz

Orientanda: Enf2 Jéssica Stragliotto Bazzan
Pelotas, de 2017.

Ao comité de Etica e Pesquisa
llustrissimos membros Do Comité de Etica em pesquisa

Ao cumprimenta-los cordialmente, viemos pelo presente, solicitamos a
vossa apreciacdo do projeto de pesquisa intitulado: Processo de Adaptacéo de
Familiares de Criangas Internadas em Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica

A pesquisa tem por objetivo: Conhecer o processo de adaptacdo de
familiares/cuidadores ao vivenciaram a internacao infantil em Unidade de Terapia
intensiva pediatrica. Informamos que os dados coletados serdo utilizados para a
producéo cientifica que resultard em Dissertacdo de Mestrado, junto ao Programa
de PoOs-Graduacdo da Faculdade de enfermagem da Universidade Federal de
Pelotas, sobre orientacdo da Prof2 Dr2 Viviane Marten Milbrath e co-orientacdo da
Prof2 Ruth Irmgard Bartschi Gabatz.

Assumimos, desde ja, o compromisso ético de resguardar todos os
participantes envolvidos no estudo, bem como a instituicdo, em consonancia com
o Codigo de Etica dos profissionais de Enfermagem, especialmente o Capitulo Il
artigos 89, 90, 91, 94, 98, e a Resolucdo 466/12 do Ministério da Saude a qual
trata de pesquisas envolvendo seres humanos.

Certas de seu apoio, desde ja agradecemos a oportunidade, bem como
colocamo-nos a disposicao para eventuais esclarecimentos.

Atenciosamente,

Enfa Jéssica Stragliotto Bazzan Profé Dr2 Enfa Viviane Marten Prof Dr. Ruth Irmgard Bartschi
- Gabatz
E-mail: Milbrath
E-mail: E-mail:

jessica_bazzan@hotmail.com

r.gabatz@yahoo.com.br
Fone: (53)984750176

vivianemarten@hotmail.com

Fone: 4294111
one: (53) 8429 Fone: (53) 81357849
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Apéndice D - Carta Convite as Participantes
UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS

FACULDADE DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE PC)S-GRADUA(;AO EM ENFERMAGEM
Orientadora: Prof2 Dr2. Viviane Marten Milbrath

Co-orientadora: Professora Dra. Ruth Irmgard Bartschi Gabatz

Orientanda: Enf2 Jéssica Stragliotto Bazzan

Pelotas, de de
2017.

Prezado (a) Senhor (a)

Vimos, respeitosamente, por meio do presente, solicitar a sua colaboracao
no sentido de participar da pesquisa intitulada: Processo de Adaptacédo de
Familiares de Criancas Internadas em Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica que sera realizada com o familiar/cuidador de crianca internada em
Unidade de Terapia Intensiva. Esta pesquisa tem como objetivo: Conhecer o
processo de adaptacdo de familiares/cuidadores ao vivenciaram a internagao
infantil em Unidade de Terapia intensiva pediatrica.

O estudo serd desenvolvido por meio de entrevista realizada pela
enfermeira mestranda Jéssica Stragliotto Bazzan na Unidade de Pediatria ou na
unidade de convénios ou no domicilio, agendada de acordo com a sua
disponibilidade de horario.

Asseguramos-lhe manter todos o0s preceitos ético-legais da Resolucéo
466/2012 do Ministério da Saude sobre pesquisa envolvendo Seres Humanos e
do Codigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem principalmente anonimato,
individualidade e privacidade dos participantes.

Desde ja agradecemos sua disponibilidade.

Enfa Jéssica Stragliotto Bazzan Prof2 Dr2 Enfa Viviane Marten Prof Dr. Ruth Irmgard Bart:

; Gabatz
E-mail: Milbrath
E-mail:
r.gabatz@yahoo.com.br

Fone: (53)984750176

E-mail:

jessica_bazzan@hotmail.com . .
vivianemarten@hotmail.com

Fone: (53) 84294111
one: (53) Fone: (53) 81357849
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Apéndice E — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS
FACULDADE DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUA(;AO EM ENFERMAGEM
Orientadora: Prof2 Dra. Viviane Marten Milbrath

Co-orientadora: Professora Dra. Ruth Irmgard Bartschi Gabatz

Orientanda: Enf2 Jéssica Stragliotto Bazzan

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Por meio deste, convidamos o Sr(a) a participar da pesquisa intitulado
Processo de Adaptacao de Familiares de Criancas Internadas em Unidade
de Terapia Intensiva Pediatrica. A pesquisa tem por objetivo: Conhecer o
processo de adaptacdo de familiares ao vivenciar a internagao da crianga em uma
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica. Gostariamos de convida-la a participar
desta, respondendo as questdes solicitadas, bem como autorizando a gravacéo e
a publicacédo dos dados, lhes garantindo o anonimato e 0 acesso as informacfes
sempre que desejar.

Este trabalho serd desenvolvido pelo fato deste tema ainda ser pouco
abordado em estudos cientificos, além disso, justifica-se a realizacdo desta
pesquisa visto que os profissionais da saude precisam conhecer, compreender o
complexo mundo do cuidar da familia/cuidadores de criangas internadas em
Unidade de Terapia Intensiva para que possam dar apoio necessario a esta
familia.

Riscos: o estudo ndo desencadeara riscos fisicos para os participantes,
pois ndo serd realizado nenhum procedimento invasivo, coleta de material
biolégico ou experimento com seres humanos, no entanto podera desencadear
desconfortos aos participantes ao tratar de assuntos relacionados a saude,
doenca e, algumas vezes, sofrimentos vivenciados. Contudo, 0S riscos serao
minimizados quando houver desconforto, sendo a entrevista interrompida e o
participante decidird se irA continuar a mesma em outro dia ou deixara de
participar da pesquisa, sem prejuizo ao participante ou a crianca.

Beneficios: os beneficios para os participantes envolvidos no estudo
relacionam-se a oportunidade de refletir sobre seu processo de adaptacao frente
a internacdo da crianca na Unidade de Tratamento Intensivo Pediatrico, e
contribuir com a construcéo de estratégias capazes de minimizar o sofrimento das
pessoas durante o processo de adoecimento e internagao intensiva pediatrica.

Fui igualmente informada:
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- da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento
referente a pesquisa;
-do uso do gravador durante as entrevistas;

- da liberdade de retirar meu consentimento a qualquer momento, deixar de
participar do estudo, sem que isso me traga prejuizo algum;
- da seguranca de que nao serei identificado.

-do compromisso de acesso as informagdes coletadas, bem como aos
resultados obtidos;

-de que serdo mantidos o0s preceitos éticos e legais apos o término do
trabalho;
- da publicacéo do trabalho.

Eu, , aceito participar da
pesquisa intitulada: Processo de Adaptacdo de Familiares de Criancas
Internadas em Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica, respondendo a
entrevista e disponibilizando as informacdes. Estou ciente de que as informacgdes
por mim fornecidas serdo tratadas de forma andnima. Este formulario de
Consentimento Livre e Esclarecido sera assinado por mim, em duas vias ficando
uma em meu poder e a outra com a pesquisadora responsavel pela pesquisa.

Pelo presente consentimento, declaro que fui esclarecida, de forma clara,
detalhada, livre de qualguer forma de constrangimento e coercdo, dos objetivos,
da justificativa e dos riscos e beneficios sem riscos e desconfortos.

Ciente, concordo em participar desta pesquisa.
Pelotas, de de 201 .

Participante da pesquisa

Enf2 Jéssica Stragliotto Bazzan Profa Dr2 Enfa Viviane Marten Prof Dr. Ruth Irmgard Bart:
i Gabatz
E-mail: Milbrath
E-mail: E-mail:

jessica _bazzan@hotmail.com

r.gabatz@yahoo.com.br

Fone: (53)984750176

vivianemarten@hotmail.com

Fone: 4294111
one: (53) 8429 Fone: (53) 81357849
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Relatério do trabalho de campo

Esse relatério é referente ao projeto “Processo de adaptacédo de Familiares
de criangas Internadas em Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica”,
desenvolvido pela mestranda Jéssica Stragliotto Bazzan sob a orientacdo da
Prof2. Dra. Viviane Marten Milbrath e Coorientacdo da Profa. Dra Ruth Irmgard
Bartschi Gabatz, efetuado durante o Mestrado Académico do Programa de Poés-
Graduacdo da Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas
(PPGEN-FENn/UFPel). O tema esté inserido na linha de pesquisa Epidemiologia,
Praticas e Cuidado na Saude e Enfermagem. Foi realizado com o objetivo de
conhecer o processo de adaptacao de familiares ao vivenciar a internagao infantil
em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica.

Trata-se de um estudo qualitativo, descritivo e exploratério. Para tanto, foi
utilizada entrevista semiestruturada. Primeiramente, o projeto foi submetido a
apreciacdo da banca examinadora de qualificacdo de Mestrado em Enfermagem
do PPG/Enf/lUFPel no dia 22 de maio de 2017. A banca examinadora foi
constituida pela Profa. Dra. Rosani Manfrim Muniz (UFPel), Profa Dra Marilu
Correa Soares (UFPel), Profa Dra Franciele Roberta Cordeiro (UFPel) e Enfa Dra
Cibele Velleda dos Santos. O projeto foi considerado aprovado pela referida
banca e apos a inser¢cao na Plataforma Brasil, também recebeu a aprovacao do
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade de Enfermagem da UFPel pelo
CAAE 69933617.7.0000.5316, sob o parecer numero 066635/2017 .

Apbs esta etapa, o projeto foi submetido ao Nucleo de Integracdo Ensino,
Pesquisa e Assisténcia da instituicdo em que foi desenvolvida a coleta de dados,
o qual houve aprovacéo sem pendéncias.

A partir das aprovacdes devidas para o desenvolvimento do projeto, deu-se
inicio a coleta dos dados. Primeiramente, analisou-se as criancas internadas
assim como seus familiares a fim de constatar as que atendiam os critérios de
inclusdo e exclusdo do estudo. Deste modo, para a selecdo dos participantes
foram definidos os seguintes critérios de inclusdo: familiares de criangas que
tiveram alta da UTIP durante o periodo da coleta de dados; que permitir gravagao
por meio de dispositivo eletronico. Critérios de exclusdo: familiares de criancas
que evoluirem para Obito; familiares de criangas em cuidados paliativos, ap6s o

periodo da coleta de dados e menores de 18 anos de idade.
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Durante os meses de junho e julho foram acompanhadas todas as
internacbes na UTIP, visando identificar possiveis participantes. Também
acompanhou-se a alta para a pediatria e Unidade de Convénios.

Apés alta da UTIP convidou-se as familias para participar da entrevista, o
convite foi realizado pessoalmente pela mestranda Jéssica Stragliotto Bazzan.
Apos os familiares aceitarem o convite para participacdo do estudo, receberam o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). No dia da entrevista, o
TCLE foi lido e entregue a cada participante, assinado em duas vias,
permanecendo uma via com o pesquisador e outra com o participante.

A coleta dos dados ocorreu durante os meses de junho e julho de 2017, as
entrevistas foram realizadas na unidade de pediatria e unidade de convénios do
hospital de ensino. No projeto previu-se que a entrevista seria em local privativo
no hospital de ensino ou no domicilio, conforme preferéncia do participante. No
entanto, houve necessidade da troca do local de entrevista, todos os familiares
que aceitaram participar da entrevista pediram para que ela fosse realizada no
leito, por ndo haver quem ficasse com a crianga no momento da entrevista.

N&do houve convites para a entrevista negados, todos os convidados
aceitaram participar sem desisténcias. Sobre a entrevista ter sido realizada no
quarto com a presenca de outros pacientes e seus devidos acompanhantes, foi
considerado como uma dificuldade, pois havia falas paralelas e interrupgbes a
entrevista pelos profissionais de enfermagem para realizar os cuidados a crianca.

Outro ponto importante a ser descrito, durante o desenvolvimento do
projeto, a pesquisadora trabalhava na UTIP na condicdo de enfermeira, com a
aproximacdo com o periodo da coleta de dados, foi redimensionada para outra
unidade, para que no momento das entrevistas a relagdo interpessoal entre
enfermeira/familiar n&o interferisse.

As gravagbes foram transcritas para a realizacdo da andlise
concomitantemente a realizacdo da coleta de dados, conforme preconizado
Andlise tematica de Braun e Clarke. (2006).

As entrevistas foram gravadas em midia digital e que ficardo sob a guarda
da pesquisadora responsavel, Profa. Dra. Viviane Marten Milbrath por um periodo
de cinco anos (até 2022) e arquivadas na sala dos Nucleos de Pesquisa da

Faculdade de Enfermagem, localizada no segundo andar do Campus Anglo da
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Universidade Federal de Pelotas. Apds este periodo todos os documentos e
arquivos serdo apagados.

O anonimato das pessoas entrevistadas foi garantido mediante a
identificacdo do familiar por meio da letra “F” que significa “Familia”, seguida de
nameros crescentes que identificou a ordem cronolégica em que a coleta dos
dados foi efetivada. Participaram do estudo 13 familiares de criancas que
estiveram internadas na UTIP, sendo destes familiares 12 méaes e um pai, com
idades entre 18 anos a 39 anos, o estado civil eram quatro participantes sao
casados e nove consideravam-se solteiros, sete participantes vivenciavam o
processo da internacdo pela primeira vez e seis estavam vivenciando uma
reinternacdo. Sobre a espiritualidade nove participantes consideram-se catélicas,
dois ateus, um evangélico luterano, e um refere ndo ter uma religido, apenas
acreditarem em Deus.

A seguir apresenta-se a caracterizacao dos participantes do estudo.
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Identificacdo | ldade | Estado | Ocupacdo | Escolaridad N° de Renda | Numero | ldade do filho | Namero de Motivo da Religido
Civil e pessoas | Familiar de internado internagdes | Internacéo
no filhos
domicilio
F1 29 Casada | Balconista Superior Quatro— | Mais de Dois Sete anos Primeira Anemia, Catdlica
anos Incompleto | esposo e quatro Plaguetopnia
dois salérios
filhos minimos
F2 18 Solteira | Estudante | Fundamental Dois— N&o quis Um Cinco meses Primeira vez | Pneumonia Catdlica
anos mae e Informar na UTIP, aspirativa
Incompleto filho mas nunca )
saiu do Pos pafada
hospital ca}rdlg .
desde seu respiratoria
nascimento.
F3 32 Solteira Dona de Meédio Oito — Dois Cinco Cinco anos Duas vezes | Pneumonia- | Catdlica
anos casa Completo Filhos, salérios paralisia
mae, minimos cerebral
enteada e
companhe
iro
F4 32 Solteiro Dona de Ensino Quatro — Dois Dois Nove anos Duas vezes Pneumonia | Evangélic
anos casa Médio dois salarios a
completo filhos, minimos Luterana

esposo
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F5 29 Solteiro Dona de Ensino Trés — N&o quis Um Seis anos Primeira Cisto no Catolicos
anos casa médio filho mais | informar figado
Completo esposo
F6 26 Solteira | Atendente Ensino Quatro — | Nao quis Um Nove anos Primeira Infeccdo nos | Nao tem.
anos Fundamental | um filho, | informar rins
completo esposo e
mae.
F7 38 Solteira Dona de Ensino Quatro — Dois Dois Trés anos Duas vezes Pneumonia Catolica
anos casa medio dois salarios aspirativa
completo filhos minimos
mais
esposo
F8 23 Casada Dona de Ensino Quatro — 1,5 Dois Dois anos Primeira vez | Bronguelite Catolica
anos casa fundamental dois salario
filhos minimo
F9 26 Solteira | Professora Superior Quatro - 7 Dois Dois meses Primeira vez | Bronguiolite | Catolica
anos incompleto dois salérios
filhos, minimos
esposo
F10 36 Casado Motorista Ensino Quatro - 15 Dois Trés anos Duas vezes | Pneumotorax | Cat6lica
anos fundamental Dois salario
incompleto filhos, minimo
esposa
F11 39 Casada | Acompanh Ensino Quatro — Um Dois Dois anos Quatro vezes | Apendicite Ateu
anos ante de fundamental Dois salario
idoso incompleto filhos, minimo

esposo
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F12 27 Solteira | Desempreg Ensino Trés —um 4,5 Um Seis meses Quatro vezes | Bronquiolite Ateu
anos ada superior filho, salarios
incompleto esposo | minimos
F13 30 Solteira Dona de Ensino Trés - um | Nao quis Um Um ano Primeira vez | Pneumonia Catolica
anos casa meédio filho informar
Quadro 1 - Caracterizacéo dos participantes

Fonte: Dados da Pesquisa, 2018
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Descri¢cao dos participantes
F1

A entrevista foi realizada no quarto, a familiar € mae, 29 anos, com ensino superior
incompleto, catdlica, trabalhando atualmente como balconista de uma farmacia,
mora com seu esposo mais dois filhos, sua renda familiar € superior a quatro
salarios minimos. Seu filho vivenciava sua primeira internacéo, com o diagndstico de

Anemia e Plaquetopenia.

F2

7

A entrevista foi realizada no quarto, a familiar € mae, 18 anos, estudante, com
fundamental incompleto, catélica, mora com sua mée. Seu filho foi internado ao
nascer na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal devido a prematuridade, durante
sua internacdo teve uma pneumonia aspirativa apos uma parada cardiorrespiratoria.
Ficou dependente da ventilagdo mecéanica, ao completar trés meses de vida foi
transferido para Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica ainda dependente da
ventilagdo mecanica. A participante relata que formou um sistema de apoio com 0s
professores de sua escola, recebendo ajuda financeira para que continuasse a
estudar nesse periodo, além da ajuda financeira, os professores proporcionaram que
ela realiza-se duas provas em casa sendo um fator determinante para a nao

desisténcia de sua formacgao no ensino fundamental.
F3

A entrevista foi realizada no quarto, 32 anos, a familiar € mae, estado civel solteira,
catélica, com o Ensino Médio Completo, mora com seus oito filhos, sua enteada e
seu companheiro, seu sustento se deriva de dois salarios minimos advindos do
trabalho de seu companheiro como pedreiro, seu filho que ao nascer foi
diagnosticado com paralisia cerebral, vivencia a segunda internagcdo na UTIP, a
primeira e a segunda devido a uma pneumonia aspirativa. A participante relata que
no inicio houve uma nédo aceitacdo do diagndéstico de paralisia cerebral, havendo
negacao, angustia e incertezas de como aconteceria o desenvolvimento de seu filho,
mas com o passar dos meses foi aprendendo a cuidar dele e a aflicao foi

amenizada. Houve a formag&o de um sistema de apoio com a enteada e seu
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companheiro para a reorganizagdo de seu cotidiano no que tange o cuidado dos
filhos sadios.

F4

A entrevista foi realizada no quarto, 32 anos, a familiar € mée, evangélica Luterana,
mantem unido estavel com seu companheiro, possui ensino médio completo, mora
com seu companheiro e mais dois filhos. Seu filho vivencia a segunda internacéo por

pneumonia.
F5

A entrevista foi realizada no quarto, a familiar € mae, 29 anos, solteira, Ensino Médio
Completo, catdlica, mora com seu companheiro mais trés filhos. Vivencia pela
primeira vez a internacdo na UTIP, devido a um cisto no figado, que ocasionou um
longo periodo de internacdo, com realizacdo de cirurgia mais tratamento com

antibioticos.
F6

A entrevista foi realizada no quarto, a familiar € méae, 26 anos, atendente de balcao,
sem crenca religiosa, ensino fundamental completo, vivencia pela primeira vez a

internacdo em uma UTIP, devido a infec¢éo nos rins.
F7

A entrevista foi realizada no quarto, a familiar € mae, 38 anos, dona de casa,
catdlica, ensino médio completo, mora com seu companheiro e mais dois filhos,

vivéncia internacdo na UTIP pela segunda vez por pneumonia aspirativa.
F8

A entrevista foi realizada no quarto, a familiar € méae, 23 anos, casada, dona de
casa, possui Ensino fundamental, catdlica, mora com seu esposo e mais dois filhos,

vivencia primeira vez a internacao de seu filho por Bronquiolite.
F9

A entrevista foi realizada no quarto na Unidade de convénios, a familiar € mae, 26

anos, estado civil solteira, superior incompleto, catélica, mora em sua casa com
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qguatro pessoas, seu companheiro mais dois filhos, vivenciando pela primeira vez a

internag&o de seu filho na UTIP por bronquiolite.
F10

A entrevista foi realizada no quarto, o familiar € pai, 36 anos, casado, trabalha como
motorista, com ensino fundamental incompleto, catélico, mora com sua esposa e
mais dois filhos, com sustento a partir de dois salarios minimos, vivencia pela
segunda vez a internacdo de seu filho na UTIP por pneumotdrax espontaneo,
considera-se catdlico. O familiar diz que o periodo dentro da UTIP foi de dificil
adaptacdo pelo fato dele e de sua familia, ndo serem da cidade, e ndo saberem
onde poderiam se alimentar de forma menos onerosa, formaram uma rede de apoio
muito forte com os familiares que acompanhavam as criancas internadas. Também
relatou como ponto importante a ser destacado o abandono do emprego, para

acompanhar seu filho em situacao critica.
F11

A entrevista foi realizada no quarto, a familiar € mae, 39 anos, casada, possui ensino
fundamental incompleto, ateu, mora com seu esposo e mais dois filhos, possuem
renda mensal de um salario minimo, esta vivenciando pela quarta vez a internacao,

desta vez a crianga necessitou de cuidados para uma infeccdo no apéndice.

F12

7

A entrevista foi realizada no quarto, a familiar € mae, 27 anos, solteira,
desempregada, ateu, ensino superior incompleto, mora em sua casa com seu
companheiro, sua méae e seu filho, seu sustento proveniente de 4,5 salarios minimo,

vivenciando pela quarta vez a internacédo em UTIP por bronquiolite.
F13

A entrevista foi realizada no quarto, a familiar € mae, 30 anos, solteira, catdlica, dona
de casa, possui ensino médio, mora com esposo, vivenciando pela primeira vez a

internacao da crianga em UTIP, devido a uma pneumonia.
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Analise dos dados

Para a interpretacdo das informacdes provenientes das entrevistas foi
realizada uma analise tematica de Braune Clarke (2006), no estagio um, houve a
transcricao dos dados, leitura e releitura dos dados, apontamento de ideias iniciais,
no estagio dois, iniciou-se a codificacdo sistematica dos dados em todo o conjunto
de dados. Esta codificacédo foi realizada por meio de cores, identificando em cada
depoimento ideias em comum para a codificacdo. ApOs iniciou-se o estagio trés
como agrupamento de cddigos em temas potenciais, em sequéncia o estagio quatro
com a revisdo dos temas, gerando um mapa teméatico de analise. No estagio cinco,
foram nomeados os temas e no estagio seis realizada a analise final dos extratos
selecionados, produzindo um relatério académico de andlise.

Utilizou-se como referencial teérico o Modelo de adaptacdo de Callista Roy,
Roy (2009) que define a pessoa como um sistema adaptavel, em que a entrada, por
meio de estimulos, ativa mecanismos reguladores e cognitivos com objetivos de
promover a adaptacdo; e as saidas das pessoas, Sdo as suas respostas, isto é, o
seu comportamento, que derivara as respostas adaptativas ou adaptativas
ineficazes. Os estimulos causam comportamentos diferenciados nos individuos,
devido estar relacionado a fatores intrinsecos de enfrentamento. Nesta proposta, a
meta da enfermagem é promover a adaptacdo da pessoa, grupo ou comunidade a
partir dos modos adaptativos e contribuir para a saude dos individuos como um todo
(ROY, 2009).

Dando seguimento ao processo de andlise, na classificagdo dos dados, os
mais significativos foram identificados e separados conforme os objetivos do estudo,
estes foram categorizados em unidades empiricas. Realizou-se uma releitura das
unidades de sentido buscando integra-las ao que era comum entre os informantes,
mas também o que era incomum a fim de sistematiza-los, de forma que permitissem
a elaboracdo de um texto que tornasse compreensivel sobre a adaptacdo do familiar
a internacdo de uma crianca na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica.

Assim, os dados foram estruturados nas seguintes unidades de sentido: ‘O
processo de adaptacdo familiar a hospitalizacdo infantii em Unidade de Terapia
Intensiva’, ‘Processo de cuidado com a crianga em estado critico e 0s sentimentos

gerados por seus familiares’, ‘Processo de adaptagédo familiar a um novo cotidiano
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durante a internacdo hospitalar em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica’,
‘Processo de adaptagédo ao ambiente hospitalar de familiares de criangas internadas
em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica’, ‘Processo de adaptagcdo ao
tratamento intensivista de familiares de criangcas em estado critico’, ‘Sistemas de
apoio na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica: perspectiva dos familiares’.

1. O primeiro nucleo de sentido: ‘O processo de adaptacdo familiar a
hospitalizacdo infantil em Unidade de Terapia Intensiva’ tem como categorias:

1.1‘Impacto a interacédo infantil em UTIP’: essa categoria descreve como 0s
participantes vivenciaram seu primeiro impacto a internagdo critica de uma crianga,
em meio ao ambiente desconhecido da UTIP, perante todos o0s sentimentos
advindos da internacdo e o diagnodstico e também pelos dispositivos tecnolégicos
presentes na Unidade. ApOGs descreve que dentro do processo de adaptacéo,
percebe-se uma perspectiva positiva em relacdo a internacdo por meio do
esclarecimento dos profissionais sobre o diagnéstico e o tratamento. Deste modo,
emerge a concepcao dos familiares de que a crianga estd bem assistida pelos
profissionais e se encontra no melhor lugar para realizacdo de seu tratamento.

1.2 ‘Mecanismos de adaptacao de familiares a internagao na UTIP’: essa
categoria demonstra como cada familiar desenvolveu seus mecanismos de
adaptacdo para o enfrentamento da situacdo imposta pela internagao infantil, por
exemplo, pensamento positivo, comparacdo com as demais criancas e entendimento
de funcionamento da Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica.

2 O segundo Nucleo de Sentido: ‘“Processo de cuidado com a crianga em
estado critico e sentimentos gerados por seus familiares’ tem como categorias:

2.1 ‘O cuidado dos profissionais com a crianca em estado critico:
perspectiva dos familiares’: essa categoria descreve pela observacdo dos
familiares como os profissionais cuidam das criancas durante a internacdo na UTIP,
por exemplo, modo de tratamento, atencao prestada, higiene corporal e também os
procedimentos técnicos realizados, e isso influencia os participantes em seu
processo de adaptacao.

2.2 ‘O familiar aprendendo a cuidar de uma crianga em estado critico
internada em uma UTIP’. essa categoria demonstra informagbes de como o

participante foi inserido no servico de saude afim de facilitar seu processo de
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adaptacao a internacdo da crianca e também auxiliar em seu tratamento por meio da
interagcdo com o paciente.

2.3 ‘Aprendendo a lidar com anseio da morte e insegurang¢a’. essa
categoria descreve como os familiares se posicionaram diante morte eminente da
crianca, evidenciando sua inseguranca por dependerem totalmente da equipe de
saude e dos recursos disponiveis para o tratamento e de que forma desenvolvam
seus mecanismos de adaptac&o para a situacao imposta.

2.4 ‘Sentimentos apés estabilizagdo do quadro clinico da crianga em
estado critico’: esta categoria aborda com maior profundidade como cada familiar
descreveu seus sentimentos ap0s a criangca sair da eminencia de morte,
estabelecendo maior confianca na alta hospitalar.

3 O terceiro nucleo de sentido: ‘Processo de adaptacdo familiar a um novo
cotidiano durante a internacdo hospitalar em uma Unidade de Terapia Intensiva
Pediéatrica’ tem categorias:

3.1'Reorganizacao do familiar quanto ao cuidado dos outros filhos’: esse
tema refere-se ao processo de adaptacdo dos familiares de como eles se
reorganizaram em seu cotidiano para cuidar dos filhos sadios, tendo em vista que os
participantes passaram a maior parte de seu tempo em ambiente hospitalar cuidado
do filho enfermo.

3.2 ‘Reorganizacao financeira do familiar de crianc¢a internada em UTIP’:
essa categoria demonstra que em seu processo de adaptacdo o familiar também
passa por uma reorganizacao financeira, visto que, apesar de existir apoio como
auxilio nutricional e local para descanso noturno, ainda ocorre reorganizacao
financeira em vista de gastos extras com transporte e alimentacao.

3.3 ‘Processo de adaptacao referente ao afastamento do trabalho’: essa
categoria desenvolve em torno do afastamento do trabalho pelos familiares durante
a internacdo, em vista de que, passam a maior parte do seu tempo em ambiente
hospitalar priorizando o cuidado da crianga.

4 O quarto nucleo de sentido: ‘Processo de adaptacdo ao ambiente
hospitalar de familiares de criancas internadas em uma Unidade de Terapia

Intensiva Pediatrica’: tem como categorias:
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4.1 Processo de adaptacao do familiar a alimentacao e descanso durante
a internacao de uma crianca na UTIP: o tema descreve os mecanismos de
adaptacdo referentes a alimentacdo e descanso durante o periodo durante a
internacdo, com o olhar voltado para toda a reorganizacéo de rotina que foi realizada
durante esse processo.

4.2 ‘Processo de adaptacdo do familiar as normas e rotinas rigidas em
uma UTIP’: essa categoria apresenta de que forma os familiares se adaptam as
normas e rotinas implementadas para a melhor organizacdo e funcionamento de um
UTIP, destacando a rotina de solicitacdo para que o familiar saia da Unidade durante
qualquer tipo e procedimento. Esta categoria traz em suas falas, na visdo dos
familiares que forma essas rotinas poderiam ser modificadas sem que houvessem
prejuizos a ordem, mas com maior flexibilidade para um aumento da qualidade de
vida durante a permanéncia do familiar na UTP.

4.3 ‘Processo de adaptacdo dos familiares frente as tecnologias
presentes em UTIP’: Ao adentrar uma UTIP os familiares sofrem um impacto muito
grande, advindo de todas as tecnologias e dispositivos a que seus filhos estédo
internados, esta categoria remete ao processo de adaptacao sofrido pelos familiares
ao terem contato com essa tecnologia.

5 O quinto nucleo de sentido: “‘Processo de adaptagdo de familiares ao
tratamento intensivista de criancas em estado critico’ tendo como categorias:

5.1 ‘Processo de adaptacdo do familiares ao diagnéstico de internacdo da
crianga’: esse tema descreve o0 primeiro impacto do familiar pés internacdo, a
revelacdo do que causou a internacdo na UTIP e como sera o tratamento no
decorrer dos dias, desta forma, como os familiares desenvolvem seu mecanismos de
adaptacao para o enfrentamento desta situagéo.

5.2 ‘Processo de adaptagcdo dos familiares aos procedimentos invasivos
realizados na crianca internada em UTIP’: o tema descreve como os familiares se
adaptaram presenciar ou ndo presenciar os procedimentos realizados na crianca
durante o seu periodo de internacdo na UTIP.

5.3 ‘Importancia da comunicacdo entre familiar e equipe de saude para o
processo de adaptacdo a internacdo em uma UTIP’: O tema descreve diversos

fatores importantes para facilitar o processo de adaptacao familiar ao que tange na
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forma, frequéncia e vocabulario utilizacdo para a realizacdo da comunicacdo entre
equipe multidisciplinar e familiar.

6 O sexto nucleo de sentido: ‘Sistemas de apoio na Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica: perspectiva dos familiares’ e suas categorias:

6.1 ‘A familia e os amigos como sistema de apoio’: esse tema descreve a
utilizacdo de familia e amigos como sistema de apoio para o enfrentamento a
internacdo infantil, sendo identificado como mecanismo de adaptacdo do familiar.
Esse sistema de apoio € muito importante pois estd vinculado a toda sua
reorganizagao, seja ela do cotidiano ou financeira.

6.2 ‘Os componentes familiares de outras criangas internadas como sistema
de apoio’: ldentificado a partir desse tema como mecanismo de adaptacdo a
formacdo de uma rede de apoio com os componentes familiares de outras criancas
internadas, devido a eles prestarem apoio mutuo por vivenciarem a mesma
experiéncia durante o mesmo periodo.

6.3 ‘A equipe de saude como sistema de apoio’: Considera-se também a
partir desse tema como mecanismo de adaptacdo, o sistema de apoio referente a
equipe de saude, demonstrando sua solidariedade perante a situacdo a ser
enfrentada.

6.4 ‘A espiritualidade como sistema de apoio’: Ainda, a partir desse tema
discutiu-se a utilizacdo da espiritualidade como rede de apoio, intensificando os
mecanismos de adaptacéo e facilidade o enfrentamento da situacéo no dia a dia dos

familiares de criancas internadas na UTIP.

Considera-se pertinente explicitar que, a coleta dos dados possibilitou
identificar por meio dos depoimentos diversos e importantes aspectos que compdem
0 processo de adaptacédo de familiares de criancas internadas em uma UTIP, como
seus mecanismos de enfretamento, suas vivencias dentre outros fatores. Deste
modo, em virtude do grande volume e riqueza de dados, optou-se por apresentar
como dois artigos para a sustentacdo desta dissertacdo, a fim de contemplar os
objetivos da pesquisa, foram escolhidos os dados referentes aos nucleos de
significado: O processo de adaptacdo familiar a hospitalizacdo infantil em

Unidade de Terapia Intensiva, Sistemas de apoio na Unidade de Terapia
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Intensiva Pediatrica: perspectiva dos familiares. O primeiro artigo sera submetido
a Revista Escola de Enfermagem da USP e o segundo a Revista Brasileira de
enfermagem

Os demais dados serédo anexados em um banco de dados para a construcéo

de artigos futuros.

Consideracfes Finais

Os artigos aqui apresentados referem-se a um estudo qualitativo, descritivo,
exploratdrio do contexto socioecondmico dos familiares de criangas que estiveram
internadas em uma UTIP. O primeiro artigo trata do primeiro impacto sofrido pelos
familiares ao verem seus filhos internados em estado critico, suas vivencias positivas
se interpondo as negativas durante a internacdo e seus mecanismos de adaptacao.

No outro artigo, trata-se da identificacdo dos sistemas de apoio formado pelos
familiares, sendo eles: sistema de apoio familiar, sistema de apoio com os familiares
de outras criangas internadas, sistema de apoio com a espiritualidade e sistema de
apoio com a equipe de saude.

Ambos artigos foram analisados por meio da Analise teméatica de Braun e
Clarke (2006) e com o referencial Teorico: Teoria da enfermagem — O modelo de
adaptacao de Roy (2009).



98

Referéncias

Braun, V. and Clarke, V. Using thematic analysis in psychology. Qualitative
Research in Psychology, v3 n2, pp 77-101, 2006.

ROY C, ANDREWS HA. The Roy adaptation model. 3 ed. Stamford:
Appleton e Lange; 2009.



I ARTIGOS



100

O processo de adaptagdo familiar a hospitalizagdo infantil em Unidade de Terapia Intensiva'
Bazzan, Jéssica Stragliotto", Milbrath, Viviane Marten'"" Gabatz, Ruth Irmgard
Bartschi'V®>
Resumo: Objetivo: conhecer o processo de adaptacdo de familiares ao vivenciar a
internacdo da crianca em uma Unidade de Terapia Intensiva. Metodologia: pesquisa qualitativa,
descritiva e exploratoria, realizada em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica, com
familiares de criangas internadas. Para a anélise das informacdes utilizou-se a anélise temética de
Braune Clarke (2006) e o referencial teérico: A Teoria de enfermagem — O modelo de adaptacdo
de Roy. Resultados: Participaram 13 familiares, destes 12 eram mées e um era pai. A partir da
analise das informacdes elaborou-se duas categorias: Impacto da familia frente a internacdo
infantil em Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica, Mecanismos de adaptacdo de familiares a
internacdo em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica. ConclusGes: Foi possivel
identificaras vivéncias dos familiares durante internacdo da crianca, refletindo acerca de seu
impacto e dos mecanismos de enfrentamento a situacdo, indicando estratégias que podem ser
adotadas pelos profissionais para tornar as vivéncias dos familiares mais produtivas e menos

traumaticas. Sugere-se como estratégias para fornecer esse auxilio aos familiares que o0s
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profissionais realizem oficinais e conversas informais, possibilitando o compartilhamento das
experiéncias e a ampliacdo do conhecimento dos envolvidos.

Keywords: Adaptation, Hospitalization, Family, Child, Pediatric Therapy Unit,
nursing.

Abstract: Objective: to know the process of adaptation of family members when
experiencing the hospitalization of the child in an Intensive Care Unit. Methodology:
qualitative, descriptive, exploratory research, study conducted in a Pediatric Intensive Care
Unit, with relatives of hospitalized children. For the analysis of the information, the thematic
analysis of Braun, V. Clarke, V. (2006) and the theoretical reference were used: The Nursing
Theory - Roy's adaptation model. Results: 13 family members participated. The following
topics were elaborated: Impact to the children’'s hospitalization in Pediatric Intensive Care
Unit, Mechanisms of adaptation of family members to hospitalization in a Pediatric Intensive
Care Unit. Conclusions: It allowed the identification of family experiences during the
hospitalization of the child, reflecting on their impact and coping mechanisms, indicating
strategies for professionals to adopt to make the family experiences more productive and less
traumatic, helping them through informal conversations.

Resumen: Objetivo: conocer el proceso de adaptacion de familiares al vivenciar la
internacién del nifio en una Unidad de Terapia Intensiva. Metodologia: investigacion
cualitativa, descriptiva, exploratoria, estudio realizado en Unidad de Terapia Intensiva
Pediatrica, con familiares de nifios internados. Para el analisis de las informaciones se utilizo
el analisis temético de Braun, V. Clarke, V. (2006) y el referencial tedrico: La Teoria de
enfermeria - EI modelo de adaptacién de Roy. Resultados: Participaron 13 familiares. Se
elaboraron los siguientes temas: Impacto a la internacion infantil en Unidad de Terapia
Intensiva Pediatrica, Mecanismos de adaptacion de familiares a la internacion en una Unidad
de Terapia Intensiva Pediatrica. Conclusiones: Propicio la identificacion de las vivencias de
los familiares durante la internacion del nifio, reflexionando acerca de su impacto y
mecanismos de enfrentamiento a la situacion, indicando estrategias para que los profesionales
puedan adoptar para hacer las vivencias de los familiares mas productivas y menos

traumaticas ayudandolos por medio de de las oficinas, conversaciones informales.

Descriptores: Adaptacion, Hospitalizacion, Familia, Nifio, Unidad de Terapia Pediatrica,

enfermeria.
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Introducéo

A familia é o primeiro espaco para a formag&o psiquica, moral, social e espiritual da
crianca, ultrapassa a unidade biologica, com isto, cada evento € vivido e sentido a partir dos
significados construidos simbolicamente e expostos em cada situacio™. Uma situagdo impar
na vida familiar é o adoecimento da crianca, sendo permeado por duvidas e incertezas, 0 que
acarreta sofrimento psiquico para toda a familia®, se a hospitalizacdo de uma crianca, por si
s0, € um evento atribulador, gerador de estresse e de inseguranca devido a condicdo de
vulnerabilidade da satde da crianca, 0 enfrentamento desta situacdo é mais dificil quando a
condicdo de saude da crianga exige uma internacdo em uma Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica (UTIP).

As familias, ao receberem a noticia da necessidade de internacdo da crianca em uma
UTIP sdo acometidas por desespero, sensacdo de medo e inseguranca, iniciando um estado de
vigilancia continua, motivado por uma preocupacdo intermitente, sobretudo quando a
vivenciam pela primeira vez. Assim, iniciando, ja nessa fase, um processo de adaptacdo para
o enfrentamento da situacgéo (3).

Quando a hospitalizacdo vem agregada a uma internacdo em UTIP a situacao reveste-
se de nuances de maiores proporcdes. Para os familiares de uma crianca internada, a doenca é
um evento subito e inexplicavel que a familia ndo espera, embora possa ser explicado em
termos técnicos é muito dificil para os familiares entenderem e aceitarem emocionalmente o0s
fatos. Com isso, evidencia-se que as familias tém dificuldades em lidar com os desafios
trazidos pela hospitalizaco®.

O ambiente da UTIP pode constituir-se uma ameaga a familia, pois ela se encontra em
um local desconhecido, podendo ocorrer a quebra da interdependéncia afetiva entre seu
membros, sendo a interdependéncia compreendida como as relagbes de dar e receber amor,
respeito e valor, o sentimento de seguranca®. O impacto a internagdo infantil é um fator
importante, com necessidade de ser trabalhado com os familiares, a ponto de minimizar seu
estresse e o sofrimento familiar, proporcionando um ambiente mais confortavel para a

adaptac&o a ser vivenciada nos dias que est&o por vir ©),

Diante da nova conjuntura as familias irdo se adaptar a situacéo, resultando tanto de
respostas adaptativas, ou seja, aquelas capazes de promover integralidade da pessoa, em

termos de objetos de adaptacdo como a sobrevivéncia, crescimento, reproducdo e dominio,
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quanto de respostas adaptativas ineficazes que ndo promovem a integralidade e nem
contribuem para os objetivos da adaptacdo. Isso €, podem ameacar a sobrevivéncia da pessoa,
0 crescimento, a reproducdo e o dominio. Assim, para avaliar o processo é preciso olhar para
o comportamento individual nos objetivos gerais da adaptacdo®. A forma como o processo
acontece desencadeara mecanismos de adaptacdo que implicardo no modo de enfrentamento
a0 processo de internagéo.

Com base no exposto, esta pesquisa teve como questdo norteadora: Como ocorre 0
processo de adaptacdo de familiares ao vivenciar a internacéo da crianca em uma Unidade de
Terapia Intensiva?

Nesta Otica, 0 presente estudo objetivou conhecer o processo de adaptacdo de
familiares ao vivenciar a internacdo da crianca em uma Unidade de Terapia Intensiva.
Metodologia

Trata-se de um estudo qualitativo do tipo descritivo e exploratorio realizado durante 0s
meses de junho e julho de 2017, em um hospital de grande porte localizado na regido sul do
Estado do Rio Grande do Sul. Participaram do estudo 13 familiares de criancas que deram alta
da UTIP.

Para a selecdo dos participantes foram definidos os seguintes critérios de incluséo:
familiares de criancas que deram alta da UTIP durante o periodo da coleta de dados. Critérios
de exclusdo: familiares de criancas que evoluirem para Obito; familiares de criancas em
cuidados paliativos e familiares menores de 18 anos de idade.

As entrevistas foram realizadas no quarto, na unidade de Pediatria. Os entrevistados
foram identificados como F1, F2 respectivamente, a letra “F” corresponde a “Familia”,
seguidos por um numeral sequencial, conforme a ordem das entrevistas. Para atingir o
objetivo proposto, optou-se pela entrevista semi-estruturada como técnica de coleta dos dados,
na qual os dados sdo obtidos diretamente das falas, pelo relato das experiéncias, sentimentos e
percepcOes em torno de um assunto especifico. Para a interpretagdo das informacoes
emergidas das entrevistas foi utilizada a analise tematica de Braun e Clarke®. Além disso,
para interpretacdo dos dados utilizou-se como referencial tedrico a Teoria da enfermagem — O
modelo de adaptacdo de Roy, definindo conceitos importantes que fundamentaram a anélise
de dados neste estudo.

De acordo com o modelo de Callista Roy, a pessoa € um sistema adaptavel, em que a

entrada, por meio de estimulos, sejam eles focais, contextuais ou residuais, ativa mecanismos
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reguladores e cognitivos com objetivos de promover a adaptacdo; ja as saidas das pessoas, s&o
as suas respostas, isto é, o seu comportamento, que derivard das respostas adaptativas ou das
adaptativas ineficazes. Os estimulos causam comportamentos diferenciados nos individuos,
pois estdo relacionados a fatores intrinsecos de enfrentamento, assim, a meta da enfermagem é
promover a adaptacdo da pessoa, grupo ou comunidade a partir dos modos adaptativos e
contribuir para a satide dos individuos como um todo .

A pesquisa foi desenvolvida respeitando os procedimentos éticos exigidos pela
Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Satde do Ministério da Saude”, que trata sobre a
pesquisa envolvendo seres humanos. Para tanto, antes da realizacdo da coleta dos dados o
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica da Faculdade de Enfermagem da Universidade
Federal de Pelotas pelo CAAE 69933617.7.0000.5316, sob o parecer numero 066635/2017.
Resultados

Participaram do estudo 13 familiares de criancas que deram alta da UTIP, sendo destes
12 mdes e um pai, com idades entre 18 anos e 39 anos. Quanto ao estado civil cinco
participantes eram casados e oito consideravam-se solteiros. Quatro participantes
vivenciavam o processo da internacdo pela primeira vez e nove estavam vivenciando uma
reinternacdo, quatro participantes declararam-se catolicos, dois ateus, um evangélico e cinco
referem ndo ter uma religido, apenas acreditarem em Deus. Apos andlise de dados emergiram
duas categorias: O impacto da familia frente a internacdo infantil em UTIP, Mecanismos de
adaptacdo de familiares a internacdo em uma UTIP.

O impacto da familia frente a internacéo infantil em UTIP

A vivéncia da familia frente a internacdo de um filho na UTIP causa impacto, que em
um primeiro momento, gera sentimentos de angustia pela crianca ndo acordar, pois esta
sedada, além da presenca de dispositivos, 0s quais sdo considerados como horriveis e muito
dificeis de lidar. Neste sentido, a familia sofre por ndo conseguir ajudar e teme pela vida da
crianga.

A primeira vez que eu vi foi um impacto, ndo foi facil, ai tu
quer que aquela pessoa acorde e ela ndo acorda. (F1)

Bem mal, por que é ruim de ver, sedada e com tudo aquilo
ligado nela (dispositivos), tu fala com ela, eu sabia que ela estava
sedada, mas ela ndo reagia, é complicado! (F3)

Horrivel, muito sofrido [...] eu tive que ser bem forte. (F6)
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E horrivel, sensagdo de tu vé 4 dentro aquelas criancas
ligadas a aqueles aparelhos. (F7)

N&o foi muito facil, a gente se desespera de ver um filho
naquela situacdo, mas eu ficava bem para baixo, bem nervosa, mas eu
tinha que ter forga porque ele s6 dependia de mim la dentro. (F9)

As familias relatam jamais imaginaram passar por esta situacdo, sentindo-se
vulneraveis por ser muito dificil estar na eminencia do desconhecido, a espera de dias
melhores.

Muito dificil nunca pensei que ia passar por isso. (F11)

Imagina, eu jamais pensei em um dia ter que viver tudo isso
aqui, estamos sem chédo, na espera de dias melhores. (F12)

Nesse contexto, a familia percebe sua vulnerabilidade como ser humano, um ser
instavel que a qualquer momento podera necessitar de apoio para o enfrentamento da situacdo
dificil em que se encontra.

Ai dificil, primeiro porque assim olha, é aonde tu vé como tu é
sensivel, dependendo de todo mundo, mas tu ndo pode interagir muito
com ele, mesmo tu sabendo que ele esta sedado. (F5)

A experiéncia de internacdo na UTIP é vivenciada pelos familiares como o pior
momento de suas vidas, um sofrimento constante.

A pior coisa que eu ja passei, para uma mae ver um filho
assim, é muito dificil! (Choro). (F2)

A pior coisa do mundo, algo que parece que nunca vai passar,
um sofrimento constante. (F13)

Ao mesmo tempo em que a internacdo impacta os familiares com uma diversidade de
sentimentos negativos, ela traz sentimentos positivos, como a seguranga da crianga estar no
melhor local possivel naquele momento, com recursos para o seu tratamento. Assim, com 0
olhar ja voltado para a melhora do estado geral e com confianca que seu filho recebera os
cuidados necessarios os familiares expdem confianga de que dias melhores estdo por vir, j&
demonstrando sinais de adaptacdo ao processo.

Me senti muito segura com a situacdo que ele estava, era o
unico lugar que tinha, ali dentro (UTI) estava monitorado, médicos

24h ali e entdo, eu fiquei tranquila, mesmo que a gente fique
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angustiada por ndo ter uma melhora subita, porque a gente quer que
ele chegue e ja& melhore, mas mesmo assim ele melhorou muito
rapido. Achei que ali ele teve uma melhora a olhos vistos, tu olhava e
via a melhora dele. (F5)

Quando ele foi para UTI, que a gente viu que ele comecou a
melhorar, n6s nos sentimos mais seguros. (F8)

Eu achava muito mais seguro ele estar la (UTI), eu me sentia
mais segura, mais protegida com ele ali [...] do que ele fora dali.
(F10)

Assim, pode-se observar que o familiar inicia um processo de adaptacdo ja no
momento da internacdo, visto que recebe estimulos focais e contextuais ao se impactarem
com o ambiente da UTIP, com todos os dispositivos ligados a crianca, com a gravidade do
estado clinico, gerando sentimentos de angustia e sofrimento psiquico. Entretanto, quando 0s
familiares compreendemo que estd acontecendo e como serd o tratamento do seu filho,
passam amanifestar um comportamento adaptativo, sentindo-se seguros por seu filho se
encontrar em um local com tantos recursos tecnolégicos.

Mecanismos de adaptacao de familiares a internacdo em uma UTIP

Apesar dos familiares acreditarem que a internacdo de seu filho em uma UTIP é
‘horrivel’ e ‘uma das piores experiéncias de suas vidas’ eles demonstram mecanismos de
adaptacdo a situacdo que estdo vivenciando, demonstrando que, com o passar dos dias, eles se
adaptam ao novo ambiente, conseguindo permanecer mais tempo com a crian¢ca mesmo que
com angustia e medo.

Primeira vez foi mais, eu me assustei porque era muito
pequenininha, foi bem dificil. Eu entrei e ndo conseguia nem fica la
dentro para ver ela, depois de dois dias eu consegui entrar e ficar
mais tempo, ai depois eu ja estava me acostumando. (F3)

Os familiares relatam que o impacto inicial vai sendo administrado e alterado, sendo
que apods algum tempo ‘se acostumam’, transformam o olhar impactante sobre os dispositivos
tecnoldgicos como algo normal, como se fosse uma roupa que seus filhos vestem.

E horrivel, é uma essa sensacgdo que parece que vai acontecer

uma coisa muito ruim, é essa sensac¢ado que a gente tem quando tu vés,
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depois passa, depois tu acostuma, é sé o primeiro impacto, mas isso
passa. E uma coisa que toda vez tu vais chegar e olhar, é so6 primeiro
depois passa, [...] depois tu ja vés normal, como se fosse uma roupa
(monitoramento cardiaco), € assim que a gente vé. (F5)

A gente tem que vivenciar um dia de cada vez né. Os primeiros
dias foram horriveis, depois tu ja acostumas ali dentro. (F7)

Complementarmente, pode-se observar na fala de F6 a necessidade de adaptacéo,
como sendo a Unica alternativa para lidar com esse momento.

Eu tive que me adaptar [...]. ndo tive outra escolha, tive que
encarar e ser forte. (F6)

Por outro lado, F12 apresenta outras estratégias que auxiliam no enfrentamento da
situacdo em busca da adaptacdo, estas relacionam-sea um pensar positivo e a energia positiva
emanada pelso familiares e amigos.

Vai aprendendo, se a gente ndo pensa positivo sempre, se a
gente ndo pensa, se eu ndo pensasse que meu filho vai melhorar, se a
minha familia ndo manda energia positiva para mim, meus amigos,
eles sabem também, a gente perde as forcas, eu estou aqui sozinha.
(F12)

Com o passar dos dias os familiares se adaptam ao ambiente da UTIP, observando seu
funcionamento e fazendo comparac@es entre o quadro clinico de seus filhos e o de outras
criancas internadas. Assim, ao perceber quadros mais graves do que o de seus filhos
confortam-se e passam a se adaptar, se acostumando com as situa¢des experenciadas.

Achei muito, muito, muito tenso, mas depois eu fui me acostumando,
me acostumando e ao longo do tempo a gente vai se acostumando [...]
com o clima aqui, que vai chegar criangas, que tem crianca que esta
ruinzinha no saldo que ele estava mesmo. Na parte de 14, tinha uma
guriazinha que estava bem ruinzinha, entdo toda hora fazendo
procedimento, estava bem ruim [...] vejo que meu filho nédo esta tao
ruim. Nao vou dizer que me acostumei com aquilo, mas ja estava
sabendo lidar comigo. (F4)

O desenvolvimento de mecanismos de adaptacdo é essencial para que os familiares

consigam ter um enfrentamento adequado & internacdo de seus filhos na UTIP,
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independentemente de que recursos utilizam para tanto. A adaptacdo vai sendo desenvolvida
pelos familiares com o passar dos dias, em que a angustia e o sofrimento sdo minimizados, ao
perceberem que seus filhos estdo recebendo o tratamento melhor e mais adequado para sua

condicdo, lugar despontando a esperanca e o conforto.

Discussao

Durante a internacdo infantil na UTIP, relacionando o impacto da internacdo com o
nivel de adaptacdo, os familiares sdo confrontados a partir de estimulos focais, contextuais ou
residuais. O estimulo focal € interno ou externo que mais imediatamente confronta a pessoa, o
acontecimento que atrai a aten¢ao da pessoa, neste caso a visao do filho em um leito de UTIP,
gravemente acometido por uma enfermidade, ligado a dispositivos e com eminéncia de morte.
Ja o estimulo contextual, nesse caso, esta ligado a todos os estimulos presentes na situacao,
por exemplo, fatores ambientais que influenciam diretamente como o familiar ird lidar com o
estimulo focal. O termo adaptavel significa que o sistema humano tem a capacidade de se
ajustar efetivamente s mudancas no meio ambiente e, por sua vez, afeta o ambiente®.

A partir disso, o familiar é confrontado com diversos estimulos, que geram impactos,
dentro do ambiente hospitalar e, em consequéncia, elabora uma adaptacdo, com seu ponto de
mudanca voltado para a capacidade de entendimento do que esta acontecendo e a absorcao do
que esta por vir, em meio ao tratamento de seu filho®.

Quando se tem um filho espera-se que ele cres¢ca, tenha uma profissdo, seja
independente e tenha um longo caminho a ser percorrido na vida. De repente, todos esses
sonhos sdo esquecidos e o que resta da vida é transformado em medo, diante da grave
condicéo da crianca ® internada em UTIP.

Nesse contexto, a familia em seu processo adaptativo, recebe como entrada um
estimulo focal, que a confronta com o momento da internacdo na UTIP, por meio da
percepcao da gravidade do estado de seu filho, ligado a aparelhos tecnologicos e dispositivos
invasivos. Assim ela entra entra em um sofrimento momentéaneo, desestruturando tudo o que
idealizava sobre a infancia saudavel e plena.

A hospitalizagdo em uma UTIP constitui-se de um evento estressor desestabiliza fisica
e emocionalmente toda a familia ), que sofre junto e precisa aprender, com a auséncia do
membro doente, a viver com a interrup¢cdo momentanea na rotina familiar. Assim, passa a

dedicar seus dias ao cuidado da crianca enferma, alterando seu cotidiano perante a aflicdo que
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permeia a situacdo, além do medo constante do fim da vida da crianca. Esse evento estressor
também correlaciona-se ao fato da familia ndo estar preparada para todas as mudangas
advindas a partir da internacéo repentina e de todo seu curso hospitalar®.

O estimulo focal exemplifica-se também quando a familia entra na UTIP pela primeira
vez, os familiares apresentam um misto de sensacgdes, dentre as quais, a visdo de uma crianca
ndo saudavel, cercada de aparelhos. Esse momento é definido pelos pais como um momento
muito doloroso®. Os familiares referem um grande impacto, desestruturando-se, necessitando
ser fortes para aguentar todo o processo de hospitalizagéo.

A internagdo de uma criangca em uma UTIP gera na familia sentimentos negativos,
dentre eles a tristeza, as incertezas e a inseguranga. Sobre essa ética, 0 sentimento de tristeza
se instala ao ver a crianca em uma situacdo jamais vivida, sendo submetida a procedimentos e
a um tratamento recém definido, impactando as familias de tal modo que tornam a incerteza e
a inseguranca algo soberano que atinge a todos®. Além disso, a ansiedade é sentida pelos
familiares ao participarem do sofrimento fisico e emocional gerado pelo ambiente critico,
dificultando o processo de adaptacdo dos familiares durante a hospitalizacio?.

O estimulo contextual esta correlacionado a ideia do familiar de que a UTIP relaciona-
se com uma simbologia de morte, acrescida ainda pela percep¢do de um ambiente triste e
desolador, separacé@o da crianca, entdo, surgem reacdes que irdo refletir diretamente no modo
como ele ird lidar com tal situacdo. Nesse ambiente, o familiar se vé envolto em um contexto
totalmente novo em que o estresse, 0 temor e, em algumas vezes, a ndo aceitacdo diante da
condicéo do filho séo vivenciados constantemente 2.

O ambiente de uma UTIP como o de qualquer outra UTI, é repleto de equipamentos e
rico em tecnologia, o que pode desencadear tanto no acompanhante, quanto na crian¢a 0 medo
do desconhecido. O familiar, algumas vezes, tende a reagir de forma contraria ao se deparar
com as terapias agressivas, estressantes e dolorosas as quais a crianga necessita ser
submetida?. Assim, o familiar pode apresentar um processo de adaptacdo com respostas
ineficazes, dificultando o processo natural, prejudicando sua integralidade e o bem-estar
familiar perante as circunstancias impostas® .

Perante esse contexto, as familias sentem-se vulneraveis, sensiveis, a mercé do
tratamento oferecido a crianca, sem poder de ajudar no processo. Desse modo, tornam-se
detentores de sua vulnerabilidade, que confere ao ser humano um diferencial em relacéo os

outros seres vivos, pois podem tomar atitudes e medidas que minimizem essa situagao. Assim,
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as familias, ao se depararem com o constrangedor mundo hospitalar: criam formas de
enfrentamento, com vistas & cura e ao restabelecimento do doente e da dindmica familiar®.

A vulnerabilidade humana se revela por meio do sofrimento e constitui uma realidade
que acompanha a vida da familia, em toda a sua trajetéria de modos e formas diferentes. Na
maioria das vezes, o significado da existéncia humana recobra sentido pela via do sofrimento
quando se consegue ressignifica-1a!¥. Entende-se que, em seu sofrimento e sua
vulnerabilidade, as familias identificam sua sensibilidade profunda, em um mundo totalmente
desconhecido, em que a equipe de saude esta a frente de todas as decisbes que permeiam o
processo.

Sobre essa Gtica, os familiares recebem um estimulo contextual, que esta presente no
ambiente®, interligando 0 momento da internacdo, sua vulnerabilidade no processo, como
pior momento de suas vidas. O momento constitui-se como algo que nunca tinham vivido,
que traz sofrimento, associando o ambiente desconhecido com o medo do tratamento, da
morte e das nuances que acompanham a internacdo na Unidade de Terapia Intensiva.

Nesse contexto, acredita-se que os familiares se sentem desestruturados, a mercé do
diagnostico a ser informado pela equipe de saude, fugindo de todo o controle em que estavam
acostumados. Eles relacionam, muitas vezes, sentimento de culpa e angustia pelo estado de
salde da crianca, sendo impactados pelos dispositivos e sedativos, dentro do intenso
tratamento ao paciente critico.

Assim, ocorre que os familiares, em uma primeira visdo, entendem a internacdo em
uma UTIP como ‘algo horrivel’, evoluindo, posteriormente, para o pensamento de que a
crianga esta no melhor lugar que poderia estar, com o tratamento adequado para sua condicéo,
passando de um comportamento de adaptacéo ineficaz para um de adaptacéo.

Nessa 6tica, a familia tenta adaptar-se efetivamente as mudancas geradas pela doenca
e pela hospitalizacdo da crianga, por encontrar significados positivos favorecedores do
processo de enfrentamento e da adaptacdo as demandas adicionadas a sua vida diéria.
Portanto, considerando os estimulos focal, contextual e as situacdes que confrontam a familia
durante a internacdo infantil é notério que a familia tende a desenvolver seu nivel de
adaptacdo no decorrer da internacdo, sendo a melhor forma de enfrentamento, tornando-a
mais forte, unida e tomada por sentimentos bons, pensamentos positivos de um futuro
prospero, pois compreendem que seu filho esta no melhor lugar para enfrentar a condigdo em

que se encontra.



111

Para atingir um nivel de adaptacdo os familiares demonstram mecanismos, gerando
perante as circunstancias sentimentos positivos, como a esperanca da melhora no quadro de
salde da crianca internada e a confianca de que no final tudo vai dar certo®. Assim, os
familiares apontam como um mecanismo de adaptacdo o sentimento de esperanca ao verem
que seu filho estd no melhor local, com recursos e cuidados intensivos e com monitoramento
24 horas.

As familias revelam que seu sofrimento é amenizado durante a hospitalizacdo da
crianca, quando, por exemplo, acompanham a melhora do estado de satde do seu filho e das
outras criangas internadas na unidade, participam do cuidado e veem o empenho dos
profissionais da sadde durante a internacio“®. Quando é permitido ao familiar cuidar da
crianca, reforca-se sua funcdo do papel de cuidador principal, aquele que cuida do
desenvolvimento do filho desde o principio da vida, elevando, dessa forma, o modo de
autoconceito, no que tange suas necessidades psicoldgicas, percebendo que ele é util para o
tratamento da crianca®.

Nesse contexto, devido ao tratamento intensivo os familiares afirmam sentirem-se
seguros e protegidos, com o olhar voltado para o tratamento completo que seus filhos irdo
receber e com esperanca na melhora, a partir da definicdo do diagndstico e do inicio do
tratamento. Dessa forma, evidencia-se que apesar da gravidade do estado clinico da crianca,
pelo fato dela se encontrar em monitoramento 24 horas com uma equipe multidisciplinar
treinada para o atendimento ao paciente critico, se eleva o sentimento de seguranca e protecédo
dos familiares, em consequéncia diminui o sofrimento psiquico perante impacto da internacédo
infantil, revelando-se como um mecanismo de adaptacao.

O ser humano é um ser bio-psico-social-espiritual e qualquer alteragdo em uma destas
dimensGes ocasiona repercussdes nas demais, 0 processo de doenca e hospitalizacdo é gerador
de adaptacfes, mudancas e mobilizagdo de conteudos subjetivos. Quando se trata de uma
crianca, internada em UTIP, as emocdes dos familiares podem ser mais intensas, emergindo
neles sentimentos negativos a partir do impacto da internacdo, no entanto, com o passar do
tempo eles demonstram tentativas de superacdo das adversidades, o que indica um padrdo de
adaptac&o as circunstancias a serem enfrentadas ),

Embora a UTI represente um ambiente desconhecido e estigmatizado, os familiares ao
se depararem com a realidade do adoecimento e da hospitalizacdo, com o passar dos dias,

iniciam a reconhecé-lo e a adaptar-se a ele como um ambiente seguro em decorréncia do



112

suporte técnico e cientifico, que permite intervencbes complexas e necessarias para
recuperacgdo da sadde da crianca®”. Aliado a busca da melhor forma de enfrentamento, os
familiares nesta fase, demostram um nivel de adaptacdo, com o pensamento positivo quanto a
recuperacdo de seu filho, isso define-se como um ponto de mudanca, que representa a
capacidade da pessoa em responder positivamente em uma situacdo. Esse ponto de mudanca é
influenciado pelas exigéncias da situacdo e pelos recursos internos, incluindo capacidades,
esperangas, sonhos, motivacdes e tudo o que faz a pessoa movimentar-se, constantemente, em
direcdo ao dominio®.

Os mecanismos de adaptacdo sdo demonstrados também quando os familiares
comparam o quadro clinico das demais criangas ao de seus filhos, sendo possivel constatar
uma evolucdo de cada crianca, atrelando o pensamento positivo a cada dia vivido dentro da
UTIP. Desse modo, os familiares vao adquirindo experiéncia e vencendo dia apds dia de
internacdo, desenvolvendo seus proprios mecanismos de adaptacédo, frente ao que consideram
como ‘a pior fase de suas vidas’.

Considerac0es Finais

Conhecer como a familia vivencia o periodo de internacdo da crianca em UTIP
propicia refletir acerca das acdes profissionais frente a essa, € preciso indicar estratégias para
que os profissionais de salde possam favorecer que as vivéncias sejam mais produtivas e
menos traumaticas. Dentre elas, estd a possibilidade para auxiliar as familias a refletirem
sobre a situacdo vivenciada, tornando o periodo de internagdo menos sofrido por meio da
realizacdo de oficinas, conversas informais e grupos de auto-ajuda.

E importante aproveitar o periodo de interacio para construir com as familias
interagOes positivas, permitindo-lhes ser criativas, se expressarem, atribuirem significados a
suas experiéncias e adquirirem novos conhecimentos promovendo, assim, a saude familiar e,
principalmente, a saude da crianca.

O presente estudo proporcionou conhecer o processo de adaptacdo de familiares ao
vivenciar a internagcdo da crianca em uma Unidade de Terapia Intensiva, contribuindo para
gue a enfermagem possa planejar e, consequentemente, prestar assisténcia qualificada de

enfermagem aos familiares e a crianca.
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Sistemas de apoio na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica: perspectiva dos

familiares!

Bazzan, Jéssica Stragliotto", Milbrath, Viviane Marten'"" Gabatz, Ruth Irmgard Béartschi'V®

Resumo: objetivo: Identificar os sistemas de apoio utilizados pelos familiares no processo de
adaptacdo a internacdo da crianca na Unidade de Terapia Intensiva. Metodologia: pesquisa
qualitativa, descritiva, exploratoria, com familiares de criangas que estiveram internadas na
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica, entre junho e julho de 2017. Para a analise utilizou-
se analise tematica Braun, Clarke (2006), referencial tedrico: A teoria da enfermagem - O
modelo de adaptacdo de Roy (2009). Resultados: Participaram do estudo 13 familiares.
Elaborou-se os temas: A familia e os amigos como sistema de apoio; Os componentes
familiares de outras criancas internadas como sistema de apoio; A espiritualidade como
sistema de apoio; A equipe de saude como sistema de apoio. Consideracdes finais: Estudo

propiciou a identificacdo dos sistemas de apoio utilizados no processo de adaptacéo familiar e
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suas manifestacOes de interdependéncia. Propdem-se que a escuta seja intensificada pelos

enfermeiros, com intuito de fortalecer seu sistema de apoio.

Descritores: Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica, Familia, Hospitalizacao,

Crianca, Sistema de apoio Psicossocial, Adaptacdo, Rede de apoio, enfermagem.

Abstract: Objective: To identify the support systems used by the family in the process of
adaptation to the hospitalization of the child in the Intensive Care Unit. Methodology:
qualitative, descriptive, exploratory research with relatives of children hospitalized at the
Pediatric Intensive Care Unit between June and July 2017. Braun, Clarke (2006), theoretical
reference: The nursing theory - The adaptation model of Roy (2009). Results: 13 families
participated in the study. The following themes were elaborated: Family and friends as a
support system; The family components of other children hospitalized as a support system;
Spirituality as a support system; The health team as a support system. Final considerations:
This study allowed the identification of support systems used in the process of family
adaptation and its manifestations of interdependence. It is proposed that the listening be

intensified by nurses, in order to strengthen their support system.

Descriptors: Pediatric Intensive Care Unit, Family, Hospitalization, Child,

Psychosocial support system, Adaptation, Support network, Nursing.

Resumen: Objetivo: Identificar los sistemas de apoyo utilizados por los familiares en el
proceso de adaptacion a la internacién del nifio en la Unidad de Terapia Intensiva. La
metodologia de investigacion cualitativa, descriptiva, exploratoria, con familiares de nifios
que estuvieron internados en la Unidad de Terapia Intensiva Pediatrica, entre junio y julio de
2017. Para el analisis se utilizo el analisis tematico Braun, Clarke (2006), referencial teérico:
La teoria de la enfermeria - El modelo de adaptacién de Roy (2009). Resultados: Participaron
del estudio 13 familiares. Se elabor6 los temas: La familia y los amigos como sistema de
apoyo; Los componentes familiares de otros nifios internados como sistema de apoyo; La
espiritualidad como sistema de apoyo; El equipo de salud como sistema de apoyo.
Consideraciones finales: Estudio propicié la identificacion de los sistemas de apoyo
utilizados en el proceso de adaptacion familiar y sus manifestaciones de interdependencia. Se
propone que la escucha sea intensificada por los enfermeros, con el propdsito de fortalecer su

sistema de apoyo.
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Descriptores: Unidad de Terapia Intensiva Pediatrica, Familia, Hospitalizacién, Nifio,

Sistema de apoyo Psicosocial, Adaptacion, Red de apoyo, enfermeria.
Introducéo

A internacdo de uma crianga em situacdo grave na Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica (UTIP) é considerada pelos familiares como o principal impacto no cotidiano de
suas vidas, pois, quando se tem um filho espera-se que ele cresca, tenha uma profissao, seja
independente e tenha um longo caminho a ser percorrido em sua trajetoria. Assim, quando
ocorre a internacdo repentina todos os sonhos sdo esquecidos e 0 que resta da vida é
transformado em medo, diante da grave condicéo da crianca®.

Diante deste contexto, para que ocorra a adaptacdo do familiar a internacdo da crianca
em uma UTIP, é necessario formar um sistema de apoio. Esse sistema pode auxiliar a
minimizar os efeitos do processo de internacdo, fazendo com que os familiares ndo se sintam
s0s e, sim, amparados, podendo expressar também seu papel em apoio a outras pessoas que
vivenciam o mesmo momento®:

Os sistemas de apoio envolvem a vontade e a capacidade de amar, respeitar e valorizar
as pessoas e, assim, aceitar e responder ao amor, respeito e valor atribuidos pelos outros. A
pessoa que tem um equilibrio de interdependéncia confortavel sente-se adequada e segura,
podendo oferecer apoio reciproco aos demais componentes®. Considera-se que as familias
durante a internacdo de uma crianca sentem-se amparadas ao formar um sistema de apoio,
seja ele com sua prépria familia, com amigos, com os profissionais e/ou com os familiares de
outras criancas internadas no mesmo local.

O sistema de apoio é compreendido como a soma de todas as rela¢6es que o individuo
percebe como significativas dentro da sociedade, considerado como um terceiro campo do
parentesco, de amizade, de classe social; um circulo social constituido por tracos de afinidade,
formando uma teia invisivel que une as pessoas. Assim, muitos sistemas de apoio sdo
formados em ambiente hospitalar, a medida que os integrantes familiares passam a
compartilhar o mesmo espaco, experiéncias e sofrimentos relacionados ao processo de salde e
de doencga de seus filhos, apoiam-se de modo que juntos consigam resgatar a sua dignidade

humana®
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Com base no exposto, esta pesquisa teve como questdo norteadora: Quais 0s sistemas
de apoio utilizados pelos familiares no processo de adaptacdo a internacdo da crianca em
Unidade de Terapia Intensiva?

Objetivo

Identificar os sistemas de apoio utilizados pelos familiares para o processo de
adaptacdo a internacdo da crianga na Unidade de Terapia Intensiva.
Metodologia

Trata-se de um estudo descritivo e exploratério com abordagem qualitativa, realizado
entre 0s meses de julho e setembro de 2017, em um hospital de grande porte localizado na
regido sul do Estado do Rio Grande do Sul. Participaram do estudo 13 familiares de crianca
que estiveram internadas na UTI pediatrica durante o periodo de coleta dos dados.

Para a selecdo dos participantes foram definidos os seguintes critérios de inclusao:
familiares de criancas de deram da UTIP durante o periodo da coleta de dados; permitir a
gravacao por meio de dispositivo eletrénico. Critérios de exclusdo: familiares de criancas que
evoluirem para 6bito; familiares de criancas em cuidados paliativos, e familiares menores de
18 anos de idade.

As entrevistas foram realizadas na unidade de Pediatria. Os entrevistados foram
identificados como F1, F2 respectivamente, a letra “F” corresponde a “Familia”, e os nimeros
foram consecutivos conforme a ordem das entrevistas.

Para o desenvolvimento da pesquisa foram respeitados 0s procedimentos éticos
exigidos pela Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude do Ministério da Saude, que
trata sobre a pesquisa envolvendo seres humanos®. O projeto foi aprovado pelo Comité de
Etica da Faculdade de Enfermagem da Universidade federal de Pelotas pelo CAAE
69933617.7.0000.5316, sob o parecer nimero 066635/2017.

A analise de dados qualitativos é uma atividade que exige do pesquisador criatividade,
sensibilidade e trabalho arduo, pois ela ndo acontece de forma linear, mas de forma complexa
e desafiadora, optou-se pela entrevista semiestruturada como técnica de coleta de
informacdes® .

As informagdes das entrevistas foram interpretadas por meio da analise temética de
Braun e Clark (2006) que consiste em um método para identificar, analisar e relatar padrdes
(temas) dentro dos dados, a analise organiza e descreve todo o conjunto de dados em detalhes,

além de interpretar aspectos do tema de pesquisa ©.
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Ainda, para interpretacdo das informagGes utilizou-se como referencial: A teoria da
enfermagem — O modelo de adaptacdo de Roy. Conceituando sistema de apoio que se define
COmo as pessoas, grupos ou animais que contribuem para a satisfacdo das necessidades de
interdependéncia das pessoas. A interdependéncia que € considerada a base do sistema de
apoio sdo as relacbes mais proximas das pessoas, com objetivo de ajudar a alcangar a
adaptacdo efetiva do processo a ser vivenciado. Desse modo, se tem o comportamento
receptivo (daqueles que recebem apoio) e o modo contributivo (daqueles que contribuem para
0 sistema de apoio), aplicados respectivamente em dar e receber amor, respeito e valor a
interdependéncia®.

De acordo com o modelo de adaptacdo de Roy, a pessoa é um sistema holistico e
adaptavel, em que a entrada, por meio de estimulos, ativa mecanismos reguladores e
cognitivos com objetivos de manter a adaptacao; e as saidas das pessoas, como sistemas, Sao
as suas respostas, isto &, 0s seus comportamentos, que por sua vez tornam-se retroalimentacao
para a pessoa e para 0 ambiente, sendo categorizadas como respostas adaptativas(”.

Ao considerar que um mesmo estimulo causa comportamentos diferenciados nos
individuos, por estar relacionado a fatores intrinsecos de enfrentamento, a teoria de Callista
Roy permite reconhecer que as pessoas que passam por algum agravo, mediante estimulos,
podem desencadear respostas, ora adaptativas ou ndo. Diante disso, a meta da enfermagem €
promover a adaptacdo da pessoa, grupo ou comunidade a partir dos modos adaptativos
perante 0 modelo de adaptacdo de Roy, assim contribuir para a sadde dos individuos como um
todo®:

Resultados

Participaram do estudo 13 familiares, sendo 12 mdes e um pai, com faixa etéria entre
18 anos e 39 anos, cinco participantes eram casados e oito declararam-se solteiros, quatro
participantes vivenciavam 0 processo da internacdo pela primeira vez e nove estavam
vivenciando uma reinternacdo, quatro participantes declararam-se catdlicas, dois ateus, um
evangelico, e cinco referiram ndo ter crenga em nenhuma religido, porem acreditavam em
Deus. Nos resultados da andlise elaborou-se as seguintes categorias: A familia e 0os amigos
como sistema de apoio; Os componentes familiares de outras criangas internadas como
sistema de apoio; A espiritualidade como sistema de apoio; A equipe de salide como sistema

de apoio.
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A familia e os amigos como sistema de apoio

Ao dialogar com os familiares de criancas que estiveram internadas em UTIP foi
possivel identificar que eles buscam formar um sistema de apoio com sua propria familia. Os
participantes descrevem o estabelecimento de sentimentos mutuos de apoio entre 0s
integrantes da familia, com demonstracdo afetiva no momento considerado critico de suas
vidas, desenvolvendo, assim, mecanismos de enfrentamento perante a enfermidade infantil
estabelecida. Assim, os familiares se unem e demonstram reciprocidade emocional.

Minha mae que me dava mais forca, ela falava ndo pode desistir, é tua filha tem
gue estar firme. Tinha vezes que eu ficava bem para baixo, que eu achava que eu
n&do ia consegui estar com ela (a crianca) aqui agora, minha mae estava sempre me
ajudando, mas foi sempre ela assim (F3).
Tive bastante apoio familiar, me ajudaram muito, familia e amigos me ajudavam
[...]. Pessoas, assim, que a gente tinha de amizade, s6 que a gente ndo tinha tanto
contato, mas se aproximaram tanto de mim e de meu marido (F4).

A importancia da familia também é sentida mesmo quando esta ndo se encontra

fisicamente presente, quando oferece apoio a distancia.

A minha familia é muito importante, eles podem néo estar aqui, eles vem um dia,
vem no outro, ndo vem todos os dias, porque a gente ndao mora aqui, fica dificil o
acesso, mas € muito importante. Tu sabes que pode contar com aquela pessoa, tu
sabes que se tu liga aquela pessoa vai vir, ndo esta aqui, mas estd em pensamento
aqui. Com certeza, por mais que ndo esteja [...] parado aqui contigo, mas esta
preocupado, porque te liga (F5).

O apoio familiar é compartilhado como elemento facilitador para o enfrentamento da

hospitalizacdo infantil em uma UTIP.

Minha familia me deu apoio estando comigo, nesse momento que eu mais
precisava, todos vieram aqui [...] tudo muito dificil, todo mundo veio, as ligagdes,
as oragOes, todo mundo se comoveu [...] e foi isso que me deu mais forca (F6).
Meu marido estava sempre junto, estava sempre ali, a maioria da minha familia
mora longe, ai era um ajudando o outro, um segurando as pontas do outro (F8).
Se ndo fosse minha familia eu ndo teria conseguido passar por tudo que a gente
passou. A gente fica nervosa, ndo sabe o que faz (F9).

O apoio fornecido aos familiares se torna importante, visto que auxilia no processo de
adaptacdo a internacdo infantil. Isso ocorre independentemente se apoio € fornecido
presencialmente ou a distancia, por meio de ligacdes telefénicas, pois o simples fato das
familias terem o conhecimento da preocupacgédo e do amparo dos demais familiares faz com
que os efeitos da internacdo sejam minimizados, resultando no conforto sentido em saber que
existe um sistema que eles podem contar nesse momento impar das suas vidas.

Os componentes familiares de outras criancas internadas como sistema de apoio
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O sistema de apoio se constitui pelos vinculos estabelecidos com familiares das outras
criangas internadas. Identificou-se apoio matuo entre os familiares das criangas, diante da
situacdo vivenciada dentro da UTIP.

Quando tem um na UTI, todo mundo se ajuda, uma mde sempre atende a outra
(F2).
A gente conversa bastante, os pais que estdo ali, a gente conversa bastante. Cada
um vai falando um pouco do que esta acontecendo (F7).

O compartilhamento das vivéncias entre os familiares das criangas hospitalizadas gera

sentimento de amizade que, muitas vezes, se assemelha com o apoio oferecido pela familia.

A gente fez muitos amigos aqui. Ali na porta da UTI, na hora que a gente fica
esperando, a gente fez muita amizade, [...] as pessoas ja sairam da UTIP ficavam
aqui (sala de espera da UTIP), que o tratamento deles ndo durou na UTIP o tempo
gue durou 0 meu [...] e até hoje ligam para a gente para saber dele, [...] virou tipo
uma familia (F4).

A experiéncia da internacdo de um filho na UTIP est4 vinculada a muito tempo de

espera, relacionada ao tratamento. Nessa espera, a conversa com os familiares das outras
criancas auxilia a passar o tempo e a diminuir a pressdo sentida pelos pais:

Umas maes conversam com as outras. Conversa muito, fala muito e passa, a gente
comeca a fazer amizade. Ai parece que diminui um pouco a pressao que a gente
tem, porque a gente se sente muito pressionado [...] tu est4 ali e aquela demora
(sala de espera), ai pelo menos se tu tiver uma pessoa para conversar [...] 0 tempo
mais rapido. Eu ndo faco mais nada a néo ser isso, é sentar e esperar, ndo tem outra
coisa para fazer para me acalmar a ndo ser conversar com outros familiares [...]
(F5).

Corroborando, F5 destaca que sdo as amizades estabelecidas nesse ambiente que

auxiliam os pais a se adaptarem ao contexto experenciado na UTIP.

Sabe 0 que faz a gente se adaptar? Sdo as amizades que a gente faz, porque quando
a gente chega, tu sente exatamente como aquele ditado ‘um peixe fora d’agua’. Ai
tu te deparas com a situacdo que se encontra, a tristeza que a gente sente que ndo
pode fazer nada, mas o que faz tu e adaptar sdo as amizades que tu faz que diminui
essa sensacdo. Chega ali no momento que tu vé eles, aquilo diminui, ai tu conversa,
ai quando tu entra para dentro (UTIP) [...] ja esta mais descontraido, ja esta mais
leve porque cada um conversa do seu problema é tipo uma terapia, [...] ai quando
tu entra 14 para dentro j& passou o0 choque, j& passou a sensacdo de soliddo de te
sentir incapaz de fazer alguma coisa por aquela pessoa, j& passou, tu ja te sente
melhor[...] (F5).

No relato de F5 pode se evidenciar a importancia do compartilhamento de apoio entre

os familiares das diferentes criancas hospitalizadas na UTIP, pois auxilia a minimizar a
sensacdo de choque frente ao quadro da internagdo, bem como a sensacao de soliddo. A partir
dessa Gtica, durante o processo de internacdo infantil a formacéo de vinculos com familiares

de outras criangas € indispensavel, por estarem vivenciando a mesma experiéncia eles se
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compreendem, se confortam e se ajudam na diversidade de sentimentos que emergem da
vivencia.
A equipe de saude como sistema de apoio

O sistema de apoio esta presente também na equipe de saude. Os entrevistados
consideram que os enfermeiros tem papel relevante para a adaptagdo dos familiares as
vivéncias dentro da UTIP, durante as internacdes de seus filhos.

As enfermeiras foram demais, tanto que elas vém ver ela aqui (na pediatria), todas
elas. Eu ndo sei como funciona I3, cada uma tem um paciente, as que cuidavam ela,
vem ver ela aqui, cada uma em seu turno. Entdo, elas ajudam muito, e ela (crianca)
gostava muito delas (F2).

Pelo fato dos profissionais passarem grande parte do tempo ao lado dos familiares, a

troca de experiéncias por meio do dialogo é uma constante, sendo a comunicacdo transparente
entre profissional e familiar um mecanismo claro de enfretamento para a adaptacao a situacédo

experenciada.

Hoje em dia é muito importante o didlogo, tudo, com a enfermeira, como qualquer
outra pessoa, tudo é o dialogo. Se tu conseguires conversar, tu consegues enfrentar
aquele problema, se tu ndo conversas, tu ndo consegues passar por aquilo ali, tu
acha que esta todo mundo contra ti [...] a melhor maneira é conversar [...] alivia a
situacdo, aquela tensdo que tu fica (F5).
Teve muitas enfermeiras que nos acalmavam, falavam sobre casos parecidos, nos
deixam em paz apesar de tudo que estava acontecendo (F10).

Nessa perspectiva da rede de apoio profissional, outro profissional admirado pelos

lacos formados é o psicélogo. A psicologia contribui no processo de humanizacdo da
experiéncia vivenciada.

Eu precisava sempre desabafar e ndo tinha com quem! Entdo, conheci a psic6loga,
coloquei tudo aquilo para fora o que eu estava sentido, 0 medo, a raiva, a angustia
(F1).
Porque elas vdo tentando te mostrar uma esperanca onde, as vezes, tu ja nao tens.
As vezes tu perdes toda a esperanca, tu desacreditas como que acontece isso,
porque ndo acontece comigo em vez de acontecer com o meu filho o que
aconteceu. [...] ai elas véo ali te ddo uma palavra de carinho, de fé, que o troco vai
melhorar que tenha fé em Deus e tal[...]. Entdo, a gente vai comecando a dar um
certo animol...] (F8).

Nos depoimentos de F1 E F8 pode-se observar o apoio oferecido pelos psicdlogos aos

familiares das criancas na UTIP. Esse apoio favorece a compreensdo do quadro da crianga. F8
destacou ainda a dificuldade de, enquanto mée, aceitar o quadro que o filho esta passando,
manifestando vontade de estar no seu lugar. Ja, F4 percebe que os psicologos alem de
auxiliarem os familiares, também cuidam das criancas:

Os psicologos, as meninas foram |4, tanto para mim como para ele (a crianga). Ela
acompanhou ele bem, a menina que estava com ele, que cuidava dele, e a mim
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também, tinha uma que era boa, ficavam assim na volta da gente, ficavam um
tempo, era 0 nosso apoio (F4).
Neste contexto, os familiares sentem-se a vontade para conversar/desabafar com os

profissionais de salde, formando um sistema de apoio importante para 0 processo de
adaptacdo e a0 mesmo tempo em que os profissionais escutam, conduzem o diélogo para um
ponto em que os familiares passam entender o que est4 acontecendo e ter compreensdo e
aceitacdo dos motivos da internacéo e dos objetivos do tratamento.
A espiritualidade como sistema de apoio

Durante o periodo vivido na UTIP, a espiritualidade mostrou-se como sistema de
apoio importante para as familias. A fé, a crenca na melhora, na cura e que tudo dara certo no
final, foram imprescindiveis para a familia. Os familiares buscaram se apoiar na religido, nas
energias positivas e, principalmente, em Deus.

Na minha religido, confio no positivo, que tudo vai dar certo, vai sair dali bem. Eu
acho que é um pouco disso (F1).
Rezei muito, nunca rezei tanto na minha vida (F8).
Tem que ter fé, esperanca, acreditar que tem anjos (F11).
A fé tem um papel importante no processo de enfrentamento da hospitalizacdo pelos

familiares da crianga em uma UTIP.

Acredito em Deus, que Deus vai ajudar, outras coisas ndo. Quem esta ali sdo 0s
médicos, a gente acredita que Deus esta ajudando os médicos, se 0s médicos nao
estiverem ali, Deus ndo vai fazer nada sozinho. Ndo consegue curar ela sozinho,
precisa dos médicos, precisa das enfermeiras (F2).
Eu fiquei acho que até quase trés horas la na catedral, quem coloca anjos no
caminho da gente, [...] anjos, pessoas boas que consigam ajudar [...] as pessoas que
estdo doentes, enfermos. Ajudem a gente [...] ir embora para casa mais rapido, mas
sem essas pessoas ndo tem como [...]. Tem que acreditar, se tu ndo tiver fé em
alguma coisa como que tu vai conseguir superar? [...] tu tens que te agarra com
alguém e seguir em frente (F5).
Veio um pastor aqui, rezou para o meu filho, foi muito bom, nos deixa mais
seguros, parece que tem uma forma a mais, que nos protege, que protege a ele
(F13).

Com a internacdo de uma crianca na UTIP os familiares criam um sistema de apoio

com a espiritualidade, estabelecendo confianca em qualquer ponta de esperanca que estiver ao
seu alcance, mencionam que a fé traz paz, tranquilidade e forca para superarem e se
adaptarem a tudo que estdo vivendo.
Discusséo

A familia realiza a¢Ges de enfrentamento das dificuldades, contando com o sistema de
apoio, seja de seus familiares, familiares de outras criangas internadas na UTIP, dos

profissionais da equipe de saude e/ou da espiritualidade. Diante da internacdo de uma crianga
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o relacionamento entre os componentes da familia passa por uma transformagdo, em muitas
situacbes, o familiar desenvolve uma aproximacdo, com intuito de sustentar os lacos
familiares e amparar aqueles que mais necessitam de apoio no momento, ainda que distantes
fisicamente®

A presenca e a participagdo da familia no apoio a crianca e aos pais durante a
hospitalizacdo é muito importante. Para a formacdo de um sistema de apoio familiar,
independe do membro familiar ser esposo, esposa, tio, tia, mée, pai dentre outros, o que
realmente importa é a atencdo prestada, a disponibilidade de apoio fornecida e o vinculo que
se intensifica, tornando a relagio de interdependéncia fortificada e indestrutivel 9.

A internacdo de uma crianca na UTIP é uma etapa da vida em que a familia procura
permanecer ainda mais unida, pois, é necessario juntar forcas em prol da satde e do bem-estar
do paciente internado na UTI. Nesta perspectiva, reafirmando o real significado dos lacos
sanguineos, pois passam a contar com os familiares, ndo somente nos momentos de
comemoracdo, mas naqueles em que se estd imerso em preocupacdes, angustia e medo,
manifestando-se desta forma o sistema de apoio®-

O sistema de apoio baseia-se no modo de interdependéncia que demonstra que as
necessidades afetivas sao satisfatorias com aquelas pessoas mais proximas. As familias que se
apoiam, os membros se sentem mais amados e auxiliados uns pelos outros, confortando-se
mutuamente nos momentos dificeis, como na internacdo de uma crian¢a. O apoio mutuo é um
modo gue se centra nas interrelagdes vinculadas em dar e receber amor e respeito por meio de
relacbes com outros significativos, que estando inserido dentro do sistema de apoio. A
necessidade basica do modo de interdependéncia denomina-se adequacdo afetiva e esta
diretamente relacionamento com o sentimento de seguranga®.

Desse modo, a adequacdo efetiva € um modo de interdependéncia e envolve contato e
afeto com os outros, € requisitada pelas pessoas como ser social e quando se expressa
manifesta-se também a adaptacdo a todas as situacdes®. Nesta perspectiva, a familia
constitui-se em principal sistema de apoio social de seus membros, pois a possibilidade da
participacdo dos familiares durante o processo terapéutico e da internacdo da crianca
minimiza o estresse e o sofrimento, pelos quais passam o familiar e a crianca®®,

Durante a longa permanéncia no hospital, os familiares elaboram estratégias para
superar o sofrimento causado pelo adoecimento do filho. Assim, comecam a relacionar-se

com outros familiares, criam vinculos de amizade, tornam-se solidarios e, neste exercicio de
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solidariedade, passam a se compadecer com o sofrimento alheio, a0 mesmo tempo em que
buscam consolar-se mutuamente?,

A permanéncia na UTIP e a convivéncia continua com outros familiares que
enfrentam a mesma situacdo, favorecem a construcéo de relacGes de ajuda, por meio do apoio
e do compartilnamento das experiéncias®®. Considera-se que o compartilhamento permite
que o sistema de apoio se intensifique, fazendo com que os envolvidos percebam que, nesse
momento tdo dificil da vida, ndo estdo sozinhos.

A relacdo de interdependéncia entre os familiares conforta, ampara e apoia, confronta
a insegurancga e eleva a expectativa de melhora dos filhos, alavancando a adaptacdo dos
familiares & experiéncia dentro da UTIP. Ademais, os membros familiares passam de
desconhecidos, a amigos que compartilham o mesmo sistema, construindo sentimentos
indestrutiveis baseados na esperanca de alta hospitalar.

Para familiares recém-admitidos e que ainda estdo se situando no ambiente hospitalar
intensivo, o inicio da formacdo do sistema de apoio entre os familiares de outras criancas €é
fundamental, tendo em vista o compartilhamento das experiéncias, a compreensao e o afeto
transmitido entre eles. Os familiares sentem-se confortados e minimizam a sensacdo de
soliddo, perante todos os relatos e pessoas que 0s rodeiam.

As relagOes de ajuda no enfrentamento da doenca e da hospitalizacdo da crianga
funcionam como suporte e apoio aos familiares que, por estarem na mesma situacdo, tem
muitos desejos e sentimentos em comum, como a recuperacao da crianga, o desejo de voltar
para casa e a saudade da familia. Ao compartilhar a mesma experiéncia os familiares sdo
compreendidos de forma mutua, revelando a necessidade de serem ouvidos e de
compreenderem o outro®?,

O sofrimento comungado pelos familiares no ambiente de uma UTIP aparece como
principal propulsor para a construcdo de uma rede de solidariedade e de bons
relacionamentos, que se fortalecem diante das adversidades e das necessidades que pontuam a
trajetéria destas familias. Durante todo o periodo de internacdo dos filhos na UTIP, os
familiares se apoiam mutuamente, visto que dividem o mesmo ambiente em periodo
integral ).

O sistema de apoio pode ser formado também pelos profissionais da equipe de saude,
0s quais exercitam o acolhimento da familia, nesse ambiente de cuidado, integram-se 0s

cuidados e o didlogo sobre as melhores condutas de tratamento a serem realizadas. E



126

fundamental que as experiéncias emocionais possam ocorrer nesse periodo e sejam
trabalhadas, diminuindo o estresse e o sofrimento da familia %),

A formacéo do sistema de apoio com os profissionais de saude € indiscutivelmente
importante para os familiares, pois 0s ajuda a enfrentar e se adaptar a situacao de enfermidade
da crianga, amenizando os sintomas de estresse e medo da finitude. Quando o acolhimento e o
esclarecimento de dividas sdo realizados de acordo com a compreensao dos familiares, estes
tendem a se adaptar e a criar laco de confianca com a equipe, amenizando 0s sentimentos
negativos vivenciados com a hospitalizacdo na UTIP, bem como com o tratamento que esta
sendo disponibilizado a crianga em estado critico.

A comunicacdo efetiva entre profissionais de salde e familia forma uma rede de apoio
e pode reduzir a ansiedade diante da doenca e da internacdo da crianca, favorecendo o
processo de lidar com a doenca e as necessidades inerentes a ela, bem como otimizando a
aceitacdo e o envolvimento dos pais no cuidado ao filho. Nessa perspectiva, fatores como a
permanéncia constante da equipe de enfermagem na UTIP, na assisténcia direta ao paciente
pediatrico, bem como o perfil educativo-assistencial do fazer profissional enfermeiro,
qualificam-no para o exercicio do protagonismo na atencdo humanizada a crianca e sua
familia®?,

Os profissionais de salude que buscam reconhecerem e fortalecerem os sistemas de
apoio das familias nestes cenarios. Pois estimulam a participacdo de outros membros da
familia nuclear e extensa no processo terapéutico e, também, pela formacéo de grupos de pais
e familiares para o compartilhamento de experiéncias e para a realizacdo de atividades de
orientagao especifica e de educacio em satde(*?:

O sistema de apoio é notdrio na relacdo de interdependéncia entre os profissionais de
saude, o profissional enfermeiro foi referenciado pelos familiares durante todo o periodo de
vulnerabilidade. A relacdo formada € tdo intensa e importante que mesmo apos a alta da
UTIP, quando estdo na unidade de pediatria, as visitas e 0 acompanhamento ainda continuam
demonstrando o quanto os lagos formados séo fortes e importantes, favorecem a adaptacéo do
familiar & situacdo. Deste modo, a promocédo do conforto familiar por meio do sistema de apoio
deve ser pensada como meta do cuidado da equipe de enfermagem. A compreensdo deste construto e

das suas dimensdes exige compreensdo do universo familiar e dos diferentes processos que 0S

acompanham em todo 0 momento da hospitalizagdo®¥.
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O psicologo também foi apontado pelos participantes como importante no sistema de
apoio, sendo considerado essencial, pois auxilia a minimizar as dores dos familiares, bem
como o sofrimento e a angustia da hospitalizacdo. Durante esse processo de internacdo na
UTIP todo nucleo familiar e suas rotinas sdo afetados, na maioria dos casos as rotinas
precisam ser modificadas para conviver com a doenga e estas mudangas geram um impacto
emocional muito grande para toda a familia. Nesse contexto, é importante ter um psicélogo
ajudando-os no enfrentamento da situacao, dando-lhes apoio™®.

Neste contexto, 0s entrevistados relatam que quando o apoio ndo advém dos familiares
mais proximos, o psicélogo, tem papel fundamental, pois oferece espaco para que falem,
desabafem sobre os momentos dificeis que estdo vivenciando, encaminhando seus
pensamentos para um processo de adaptacdo, de aceitacdo de tudo que estd por vir. A
assisténcia psicoldgica dentro de uma UTIP busca o alivio emocional do paciente e de sua
familia, procurando investigar a vivéncia tanto da crianca enferma quanto do familiar,
intervindo por meio de uma relagdo envolvente, empética e flexivel. Assim, esse profissional
realiza um atendimento com foco na dor psiquica e na dor fisica, buscando compreender o
momento tdo dificil para o enfermo e seus familiares @),

Entdo, a psicologia contribui no processo de adaptacdo e de humanizagcdo no ambiente
hospitalar, os familiares desejam ser ouvidos e acolhidos neste momento t&o delicado de suas
vidas. As criangas, seus familiares e a equipe de salde, tém sentimentos que precisam ser
expressos, e é o psicologo que define lacos em prol da criacdo do sistema de apoio,
trabalhando os sentimentos e as emocdes necessarias para 0 bem-estar e para a recuperagdo
mais rapida, tanto do familiar quanto do paciente®®),

Outro sistema de apoio, mencionado pelos participantes, é a espiritualidade, para nesse
momento, a crenca da sentido ao que esta acontecendo, € uma dimensdo humana que favorece
o enfrentamento®. O cuidado espiritual consiste em incentivar que os sentimentos sejam
expressos, favorecendo que se encontre sentido diante do sofrimento inevitavel, ofertar apoio
e orientar o enfrentamento da situacéo, incentivando a busca do sentido, o otimismo tragico e
ac&o responsavel®:

A hospitalizacdo faz a crianca e a familia passarem por um periodo em que precisam
adaptar-se a uma nova realidade e a um momento diferente em suas vidas. O mundo do

hospital é algo estranho e extraordinario na sua trajetdria existencial e de experimentagfo®®).
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Dessa forma, a espiritualidade faz parte da rede de apoio representada pelo conforto, apoio e
esperanca.

As crencas religiosas sdo mediadoras no enfrentamento das questdes relacionadas ao
processo salde-doenca, pois promovem o aumento da confianca, favorecendo a atribuicdo de
significado aos episodios de estresse®?. A espiritualidade é encarada como um fator marcante
na experiéncia de familias de criangas internadas, Ihes oferecendo suporte e permitindo que se
estabelecam conexdes espirituais para o enfrentamento dos obstaculos.

A internacdo infantil em uma UTI gera no familiar sofrimento, havendo a necessidade
de ajuda espiritual. Diante da tristeza os familiares julgam-se sem for¢a para lutar e parecem
perder a esperanca, necessitando assim, de ajuda para retomar a sua fé?Y. Assim, a fé e a
religiosidade constituem suportes para o familiar no enfrentamento da doenca e tém papel
relevante na manutencdo e na recuperacdo da saude da crianca. Os familiares buscam, por
meio da fé, a esperanca de cura ou formas de enfrentar a situagdo com menos sofrimento®.

A fé em Deus é expressa como uma forca, um alento diante da situacdo imposta aos
familiares. E uma motivacdo para ndo se entregar a situacdo e lutar pela vida da crianca.
Surge entdo a esperanca de que Deus ird agir, curar a crianca e 0s retirar daquele
sofrimento®. A familia quando enfrenta uma situacdo dificil ou de doenca tenta buscar
respostas para entender tudo o que esta acontecendo, no contexto em que vive e, na maioria
das vezes, Deus é quem faz companhia e ajuda a familia a compreender as situacGes
vividas®®. Quando os familiares se apoiam na espiritualidade, com confianca que Deus ira
guiar as decisdes da equipe de saude, o fardo da enfermidade ameniza-se, diminuindo o
sofrimento e auxiliando para que o processo de adaptacdo aconteca de forma mais rapida e
menos estressante.

Consideracoes finais

O sistema de apoio tem papel fundamental na adaptagdo do familiar a internacdo
infantil, seja ele advindo da prdpria familia, de componentes familiares de outras criangas
internadas, da equipe de salde ou da espiritualidade. A familia recebe apoio dos seus
familiares, contribuindo mesmo que ndo estejam presentes. Isso ocorre por telefone, estando
em contato e se mostrando disponivel para suprir as necessidades de reorganizacdo e
adaptacédo da familia que acompanha a crianca internada. Desse modo, os familiares de outras

criangas internadas, por estarem vivenciando o mesmo momento de enfrentamento, se
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aproximam formando um grande sistema de apoio, compartilnando suas experiéncias e
amenizando o sofrimento durante o processo.

A equipe de salde se mostrou-se importante, sendo que por meio da escuta terapéutica
mostra seu papel com a formacdo de um sistema de apoio, em que enfermeiros e médicos ao
prestarem informacGes mais detalhadas da internacdo e de como se dara o tratamento,
minimizam sentimentos de ansiedade e medo da familia. Os familiares sentem-se seguros ao
estarem cientes da situacdo terapéutica de seus filhos, de que estdo bem assistidos e no melhor
lugar possivel naquele momento. Ademais, o psicologo foi destacado pela sua contribuicéo
durante o processo, auxiliando as familias diariamente, trabalhando seus anseios e suprindo
suas necessidades individuais e coletivas.

No contexto da hospitalizacdo da crianca, percebe-se a necessidade das equipes de
salide estarem atentas as necessidades de cada familia. Muitas familias necessitam de pessoas
gue as escute; outras sentem falta de orientacdo mais clara e objetiva a respeito da doenca do
filho. Acredita-se que a familia bem orientada e com um sistema de apoio atuante vivencia a
internacdo infantil com mais tranquilidade e seguranca, com o pensamento positivo que dias
melhores estdo por vir. Uma escuta atenta as manifestaces das familias que enfrentam a
hospitalizacdo infantil precisa estar presente no cotidiano da equipe de salde pediatrica.
Propdem-se que essa escuta seja intensificada pelos enfermeiros das unidades de internacéo
pediatrica.

Sugere-se como recomendacdo a realizacdo de estudos que englobem, separadamente,
familias que vivenciam pela primeira vez e as que ja vivenciaram anteriormente o processo de
hospitalizacdo em UTIP. Assim, hd a possibilidade de tracar um comparativo entre 0s
mecanismos de adaptacdo a partir do sistema de apoio.
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